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El presente trabajo presenta los resultados derivados de la investigación respecto a la experiencia 
de progenitores al tener un hijo/a con Trastorno del Espectro Autista (TEA), en la que 
participaron padres y familiares que dentro de su núcleo familiar existe un hijo/a diagnosticado 
con esta condición de discapacidad psicosocial. 
 
Para empezar, es importante contextualizar sobre qué es el Trastorno del Espectro 
Autista, este trastorno ha pasado por un recorrido histórico, en el que han surgido distintas 
concepciones, hasta llegar a la actual.  El término Autismo  procede del griego autos y significa 
“encerrado en sí mismo”, el primero en introducir el término fue el psiquiatra Eugen Bleuler en 
1908, lo utilizó en el ámbito psiquiátrico para referirse al aislamiento y evitación de algunos 
estímulos sociales que se mostraban en adultos los cuales sufrían de esquizofrenia, en 1972 
Timbergen indica que una de las características de este trastorno es la falta de contacto ocular, en 
1966 Makin establece que la edad en donde comienza el trastorno es antes de los 30 meses. 
(Pozo, 2010, p. 15) 
 
Más adelante en 1997 Rievè nombra 4 áreas que se ven afectadas en el desarrollo del 
individuo: el área social, comunicación y lenguaje, flexibilidad y anticipación y simbolización, 
luego de esto aparece Rutter en 1984, otorgando una definición concreta al autismo. Él lo definió 
como un síndrome conductual y señala tres características primarias: a) incapacidad para 
establecer relaciones; b) retraso o déficit en el lenguaje tanto comprensivo como expresivo; y c) 
rituales y actividades compulsivas; características que han servido de base para las definiciones 
actuales. (Pozo, 2010, p. 15). 
 




De acuerdo con lo anterior, así se inicia hablar de este trastorno, en la década de los 80 las 
investigaciones mostraban más heterogeneidad entre las variables de afectación y las personas 
con Autismo, la Asociación Americana de Psiquiatría incluyó a este dentro de los Trastornos 
Generalizados del desarrollo (TGD). Sin embargo, dentro del Manual diagnóstico y estadístico 
de los trastornos mentales en su cuarta versión (DSM-IV) se cambia a Trastorno Espectro 
Autista, en donde se encuentran el Trastorno Autista, Trastorno del Desarrollo no Especificado, 
Síndrome o Trastorno de Asperger, Síndrome de Rett y  Trastorno Desintegrativo de la Niñez, 
caracterizado por alteraciones en la interacción social, en la comunicación, el comportamiento e 
intereses estereotipados, limitados y repetitivos (DSM-IV, 1995: 74). 
 
 De acuerdo con su definición es un término utilizado para describir un conjunto de 
trastornos que cuentan con características similares, pero que a su vez presenta diferentes 
características que logran denominarlo un trastorno. Actualmente es reconocido como un 
trastorno neurológico que con los años ha adquirido mayor visibilidad, y presenta un conjunto de 
dificultades y alteraciones que afectan el desarrollo infantil.  
 
Según la Organización Mundial de la Salud, 1 de cada 160 niños y niñas tienen esta 
condición, en Colombia 1 de cada 101 niños y niñas (Liga Colombiana de Autismo, 2014). Sin 
embargo, aún no se tienen cifras exactas de cuántas personas viven con esta condición que es 








 En relación con lo anterior, tener una persona en condición de discapacidad en la familia 
genera en la familia un impacto que trae consigo transformaciones al interior de esta, afectándola 
de manera individual y colectiva. La condición es afrontada desde recursos sociales, culturales, 
económicos y psicológicos con los que cuenta el núcleo familiar, además esta genera un desgaste 
físico, psicológico y social. 
En virtud de lo descrito anteriormente, en los siguientes párrafos se abordarán los 
propósitos de la investigación, el motivo, la metodología desarrollada, el enfoque y paradigma 
que se abordan a lo largo del documento. De tal manera, la investigación inicial se da a partir del 
interés en evidenciar la escasa investigación, estudios científicos y redes de apoyo en relación 
con el impacto en el progenitor de una persona diagnosticada con Trastorno Espectro Autista 
(TEA). Así también, dichas familias requieren acompañamiento continuo en el proceso de 
inclusión social, que redunde en una mejor calidad de vida tanto para la persona diagnosticada 
como para ellas. 
Anudando a esto, la figura paterna tiene un papel importante en el desarrollo del ser 
humano, ya que es un referente vital en la vida del niño/a, su participación permite un mejor 
avance del infante, si bien es cierto que “la figura materna es trascendental, no es la única figura 
necesaria para el desarrollo de los sujetos” (Cisneros, 2015, p. 19). Es así que, con el transcurso 
del tiempo y el proceso evolutivo de la humanidad se generan cambios de percepción frente al 
aporte del progenitor. 
“A pesar de que durante muchos años el padre fue una necesidad biológica quizás 
accidental, la paternidad puede ser definida como un proceso psico-afectivo por el 
cual un hombre realiza una serie de actividades en lo concerniente a concebir, 
 




proteger, aprovisionar y criar a cada uno de los hijos jugando un importante y 
único rol en el desarrollo de este, distinto al de la madre” (Oiberman, 1994, p. 67). 
 
Por otra parte, está altamente documentado que los niveles de estrés de los cuidadores 
inciden en la dinámica familiar, tal es el caso del estudio de Pozzo, Sarriá y Méndez de 2006, en 
donde se afirma que “Las familias de personas con autismo presentan niveles de estrés más 
elevados que los padres con hijos con otros trastornos: discapacidad intelectual y síndrome de 
Down, hiperactividad y desarrollo normal, trastornos de aprendizaje”. Además, dichos niveles de 
estrés fluctúan dependiendo de las etapas del desarrollo en la que se encuentre la persona 
diagnosticada. 
 
En el mismo sentido, existen varios estudios frente al TEA, abordados desde la 
experiencia, el efecto y el estrés que produce en las madres y/o en la familia en general, debido a 
esto, surge el interés de investigar en relación con el impacto del padre, ya que ellos son una 
parte fundamental para el desarrollo de las personas con TEA. Por lo anterior, esta investigación 
busca visibilizar la figura paterna, ya que el papel del padre se encuentra en un modelo 
tradicional y estereotipado, en donde se habla de un padre proveedor y como se mencionó 
anteriormente lejano de las tareas domésticas y del cuidado de los hijos. 
 
Cabe señalar que esta investigación se basó en conocer desde el punto de vista masculino,  
su experiencia, la trayectoria que ha tenido desde que ha sido padre, los sentidos que se le da a la 
paternidad, los diversos factores que incidieron en el proceso de adaptación y que se fueron 
dando en la transformación individual y familiar, por último las particularidades de la 
 




experiencia de ser padres y cómo han afrontado la condición de discapacidad de sus hijos, es así 
como surgió la pregunta de investigación ¿Cómo es la experiencia del padre al tener un hijo/a 
diagnosticado con Trastorno Espectro Autista (TEA)? 
  
Para abordar esta pregunta, la técnica utilizada en un primer momento fue entrevista semi 
estructurada, que permitieron conocer los datos personales, la experiencia como padre y él 
significado que le da a esta, las redes de apoyo que ha tenido y las herramientas para afrontar las 
dificultades que se le han presentado, de acuerdo con lo narrado en cada una de ellas.  Se vio 
pertinente modificar la técnica, siguiendo con el enfoque cualitativo pasando de entrevista a 
relato de vida, debido a que se generó una trayectoria cronológica de acuerdo con las vivencias y 
experiencias que ha tenido como padres. Estos relatos permitieron darles sentido a las vivencias 
de los sujetos, a través de sus historias de vida, las relaciones y vínculos que crean con los 
demás.   
 
Adicionalmente, los padres al ser partícipes activos de su construcción de trayectoria, se 
decidió realizar una segunda sesión en la que los relatos de vida toman fuerza y giran en torno a 
su camino como padres, mediante la narración de los acontecimientos y de las vivencias más 
destacadas, fueron dando sentido a la construcción de la líneas de trayectoria de vida, en la que 
se lograron mostrar el antes, el durante y el después del diagnóstico, los sucesos o 
acontecimientos  más importantes que generaron una transformación individual y familiar en 
torno a la inclusión educativa y problemas con el Sistema de Salud.  
  
 




Por otro lado, como resultado de las entrevistas a los padres participantes se consideró 
necesario realizar una adicional a un miembro de su núcleo familiar importante para ellos, puesto 
que permitiría conocer aspectos relevantes de las vivencias de cada uno de los padres y así lograr 
aportar a la construcción de la trayectoria de la paternidad. Esta metodología tiene un enfoque 
abordado desde el corte cualitativo, de tipo exploratorio y descriptivo, la cual está orientada a 
reconstruir las vivencias y experiencias que han atravesado los cinco hombres como progenitores 
de niños/as con TEA en Bogotá.  
 
De acuerdo con Barrantes, R. (2000), el enfoque cualitativo: “Está interesado en 
comprender la conducta humana desde el propio marco de referencia de quien actúa, asume una 
realidad dinámica…y la finalidad de la investigación es emergente” (Barrantes, 2000, p 72). 
Donde se entiende la realidad como dinámica múltiple, y en constante interacción, en la cual los 
individuos se desarrollan y crean su realidad a partir de lo vivido, de las creencias e 
interpretaciones que les dan a las cosas, es importante considerar al sujeto como un todo y que en 
cada ámbito en el que se desenvuelve puede actuar diferente.  Asimismo, esta metodología 
permitió potencializar las experiencias a partir de las narrativas de los padres con un hijo/a 
diagnosticado con TEA. 
 
A su vez, tomaron en cuenta las narrativas como construcciones sociales de los padres, 
para darle sentido a las vivencias y experiencias que son contadas a través de sus historias de 
vidas. Adicionalmente con esta metodología y a lo largo del texto se busca rescatar la voz, los 
sentimientos de los progenitores y sus familiares, pues ellos son quienes dieron vida a la 
construcción de la trayectoria de paternidad, mirada a partir de tres grandes categorías: la 
 




transformación en la dinámica familiar, social, cultural; la relación con el sistema de salud y la 
paternidad y su significado.   
 
Vale aclarar que el texto, en particular el primer capítulo, toma como eje fundamental las 
narraciones de los sujetos con el fin de enriquecerse con su voz, a la vez estas cobran 
importancia, puesto que permiten darles sentido a las vidas de las personas, conectando el 
pasado, presente y futuro del sujeto. 
 
“Esta implica poner lo vivido en palabras, en tanto ideas y emociones; 
resignificar las experiencias, llenar de sentido la propia historia al renombrar y 
recrear una serie de acontecimientos, que más que responder a un orden 
cronológico y objetivo, responden a un entramado lógico y subjetivo, que da 
cuenta de la configuración particular y compleja frente a los hechos vividos.  
(Arias & Alvarado.2015. p177)  
 
 Adicionalmente es fundamental retomar a la fenomenología, en donde según el filósofo 
Husser, los hechos no son la cosa misma, sino son el resultado de un trabajo de elaboración, es 
decir que el hecho es como se describe, por ende, para la fenomenología lo importante es la 
descripción de las experiencias, (Hoyos, 2013) 
Por lo cual, a lo largo del texto se evidencia y describe la experiencia de los sujetos, 
realizando un análisis intencional con lo recolectado en el campo y anotado en la bitácora, con el 
fin de reflexionar sobre lo encontrado y las investigaciones ya realizadas sobre el tema.  
 
 




En relación con lo anterior, la fenomenología se centra en la sucesión de eventos 
cronológicos, de acuerdo cómo lo describen los sujetos, teniendo en cuenta sus emociones, 
percepciones, se fija   en los significados que se dan, y que son tal como son propuestos por 
nuestras experiencias (Alves, 2006). Además, el conocer las vivencias por medio de los relatos y 
las anécdotas, se comprender las dinámicas del contexto en el que se sitúa el sujeto, se entiende 
la perspectiva e interpretaciones de la situación o fenómeno que le da el sujeto.  
 
A su vez, al modificar la técnica se planteó desde una metodología etnográfica, esta 
“describe e interpreta las realidades observadas desde el punto de vista conceptual de sus 
protagonistas. El investigador etnográfico, al desear acercarse a la verdadera naturaleza de las 
realidades humanas, se centra en la descripción y la comprensión” (Miguélez, 2005, p. 2)  
 
Por lo cual, a partir de la experiencia en campo y como investigadora, otorgó un valor a 
los sujetos que han hecho parte de la investigación, pues ellos son los que dan vida a las 
trayectorias de paternidad, además se busca captar el punto de vista del sujeto y el sentido que le 
otorgan a las vivencias. 
 
Por otro lado, el paradigma utilizado en la investigación se basó desde la complejidad, 
se comprende al sujeto como un ser que es y actúa, este debe ser estudiado en relación con su 
entorno, puede verse como amigo, hijo, hermano, estudiante, entre otros; Según este 
paradigma para comprender al sujeto se puede hacer mediante el enfoque sistémico. 
  
 




El cual permite ver la interacción del sujeto, comprender la experiencia de los sujetos, 
en este caso de los padres con hijo/as diagnosticados con TEA y cómo a partir de esta 
experiencia le atribuyen significado a su vida y al ser padres en relación con los contextos y 
entornos en los que se desarrolla.  
 
Además, para comprender el significado que le atribuyen se tiene en cuenta la 
identidad que van construyendo, permitiendo conocer a los investigadores la realidad en la 
que viven estas personas y la manera en la que sus trayectorias se formaron.  
 
 En este paradigma se concibe a la familia como constructoras de la sociedad, junto con la 
formación de un producto y un proceso de y en la sociedad, y asimismo de una formación del yo 
y el nosotros, Adicionalmente Edgar Morin (1999) define la familia como un elemento activo, 
nunca permanece estacionaria, sino que pasa de una forma inferior a otra superior a medida que 
la sociedad evoluciona de un grado más bajo a otro más alto. Con relación a esto el pensamiento 
complejo menciona que todo objeto del conocimiento debe ser estudiado con relación a su 
entorno, precisamente por esto, toda realidad es sistema, por estar en relación con su entorno 
(Pupo, 2008).  
 
Sin embargo, para la comprensión de la familia un autor importante para esta 
investigación es Levi- Strauss (1958) afirma que la familia como sistema abierto está en 
constante interacción con otros sistemas como la escuela, el trabajo y otros grupos. Esto significa 
que las relaciones interfamiliares se observan en relación dialéctica con el conjunto de las 
relaciones sociales  
 




Asimismo, Sarabia (1995) considera la familia como un sistema social, compuesto por 
subsistemas en mutua interacción con otros sistemas con los que mantiene relación y contacto 
entre estos se encuentra:  la familia de origen, el trabajo, el colegio, los amigos, los vecinos y las 
asociaciones.  
Por otro lado, Andolfi citado por Arboleda y chica 2017:  
Menciona que existen tres elementos importantes al momento de entender 
la familia. El primero se refiere a la familia como un sistema en constante 
transformación, esto quiere decir que la familia tiene que adaptarse a las 
diferentes exigencias de los diversos estadios de desarrollo por los que atraviesa, 
el segundo refiere que la familia es un sistema activo que se autogobierna, por 
esta razón al ser considerado como un sistema activo, tiene la capacidad de 
responder a las tensiones intrasistémicas e intersistémicas, lo que permite 
mantener la continuidad de la familia o consentir el cambio en todos o algunos de 
sus miembros y el tercero hace referencia a la familia como un sistema abierto en 
interacción con otros sistemas, debido a que la familia no vive aislada, porque 
tiene una estrecha relación con lo supra sistemas: la escuela, el trabajo, el barrio, 
los amigos, etc. Esto significa que para comprender y estudiar a la familia 
debemos conocer sus relaciones con su ambiente próximo. (Arboleda y Chica, 
2017, 40) 
Es importante tener presente para este proyecto las dos definiciones desde los dos 
paradigmas, pues visto desde el sistema cada miembro del núcleo familiar cumple unos roles 
para que se dé el funcionamiento del sistema y al tener en su familia una persona con TEA esos 
 




roles se ven modificados y la estructura tiene un desajuste; desde la complejidad como la 
experiencia de tener un hijo con TEA, transforma su vida y lo hace ser lo que es hoy. 
 
En cuanto a hablar de trayectoria de vida es ver la reconstrucción de sus experiencias, 
sucesos y procesos que afectaron a su vida, todo esto es necesario para poder comprender su 
trayectoria de vida (Lera, Genolet, Rocha, Schoenfeld, Guerriera y Bolado. 2007. p 35). 
Adicionalmente recurrir a la historia individual de cada sujeto, es comprender cada decisión a 
tomar ya que “está mediada por el reconocimiento que la persona hace de sus potencialidades, 
dificultades, deseos, clausuras, requerimientos” (Lera, Genolet, Rocha, Schoenfeld, Guerriera y 
Bolado. 2007. p 35). Es decir, hace una reconstrucción de su proceso, a lo que podemos 
denominar trayectoria. 
 
Esto implica reconstruir las trayectorias de los sujetos, a través de sus experiencias e 
historias de vida, además, este concepto de “trayectoria no solo incorpora la totalidad de vida de 
un sujeto, sino también su cotidianidad, al ser la secuencia de eventos que se dan a través de la 
vida” (Blanco, M. 2011);  de igual manera se puede tener una comprensión de las 
transformaciones de la sociedad, puesto que esa totalidad no es solo en la trayectoria individual, 
sino es familiar, colectiva y laboral, en donde cada sujeto se relaciona en cada uno de los ámbito  
de esta manera en relación  construye su vida, así mismo, esta permite hacer un acercamiento a la 
realidad construida por cada sujeto.  
  
Ahora bien, para empezar la estructura capitular se encuentra dividida en tres capítulos, 
en la cual se expondrá los resultados de la investigación, presentando de manera permanente las 
 




voces de los entrevistados, los autores y fuentes que dan fuerza a los sucesos que permitieron 
construir la trayectoria de cada uno de los cinco progenitores que participaron de esta 
investigación. El primer capítulo abordará los procesos por los cuales atravesaron las familias 
antes de conocer el diagnóstico, los indicios, las características iniciales y el desconocimiento 
que se tenía sobre el TEA. 
 
El segundo capítulo, habla sobre las transformaciones que trajo consigo el diagnóstico en 
términos familiares, sociales y culturales, además muestra las grandes problemáticas que afectan 
a las familias en el proceso; la inclusión social abordada desde la educación y los problemas de 
salud vistos desde la atención que brinda el Sistema de Salud colombiano. 
 
El tercer capítulo, hace referencia al significado que los cinco sujetos le asignaron a la 
paternidad luego de su experiencia como padres, como esta les transformó su vida, el rol que 
asumieron y la transformación que ha tenido la sociedad sobre el papel del hombre en la crianza 
del hijo. Este capítulo pretende romper con la mirada tradicional que se tenía sobre el hombre.  
 
En cuanto a las conclusiones se dan partir del análisis de los hallazgos, de los objetivos 
propuestos en la investigación y de los autores que aparecieron a lo largo del documento.  
Además, se hacen unas recomendaciones encaminadas al aporte en términos de salud, educación 
y familiar para intervenir de manera integral las problemáticas que afectan a las personas con 



































1. CAPÍTULO 1:  EL CAMINO AL DIAGNÓSTICO  
 
En este capítulo se encontrará en un primer momento las voces que le dan sentido a la 
investigación, se realizará una contextualización de cada uno de los sujetos que participaron de la 
investigación, familiares, las instituciones que hacen parte de su cotidianidad y demás aspectos 
relacionados.  
En un segundo momento se hablará sobre la experiencia del llegar al diagnóstico, ¿Cómo 
fue?, ¿Cuáles fueron las características que comenzaron a identificar? ¿Quién las identificó?, ¿En 
qué momento se dio?, ¿Qué acciones se tomaron?; el TEA a ser una discapacidad psicosocial no 
se identifica con fácilmente, sus características pueden aparecer a los 6 meses y con el tiempo 
irse acentuando.  
Por último, se hablará del desconocimiento del trastorno no solo por parte de los 
progenitores sino de la sociedad en general; se resaltará la importancia de la identificación 
temprana de este diagnosticó, debido a que sigue siendo un trastorno con opiniones 
contradictorias y que pocos conocen. 
1.1. LAS VOCES DE LA INVESTIGACIÓN 
 
LOS PADRES  
Dentro de la investigación se contó con la participación de 5 padres y 5 familiares, dentro de los 
cuales se encontraban 4 parejas y un hermano. Los entrevistados se encontraban en un rango de 
edad entre los 33 años y los 45 años, los entrevistados pertenecían a los estratos socio 
económicos 3 y 4; por otro lado 4 de 5 son parejas casadas y viven juntos, solo uno de ellos es 
separado; 3 de 5 tuvieron dos hijos de los cuales solo uno fue diagnosticado con TEA. 
 




 Se encontró que el diagnosticó se dio entre los 2 y 3 años, todos los menores se encuentran 
actualmente recibiendo terapias y asisten a una institución educativa.  
A continuación, se presenta la tabla con los datos básicos de los entrevistados; es importante 
aclarar que los nombres reales de los participantes de la investigación fueron modificados para 
proteger su identidad.  
Nombre 
del padre 
Edad Ocupación  Nombre del 
familiar y 
vínculo 
Edad Hijo/a con 
TEA 
Edad  
Alfonso  37 Vendedor Ana (Esposa) 42 Isabella  5 
Juan 
David 
34 Desempleado Roció (Esposa) 37 Juan Camilo 8 
Ramiro 33 Profesor Samantha 
(Esposa) 
32 Juliana  6 
Ricardo  35 Mensajero  Ángela (Esposa) 39 Laura 5 
Antonio  45 Profesor  Carlos 
(Hermano) 
40 Santiago 14 
Fuente: Elaboración propia 
 




1Comenzaré hablándoles de Alfonso, tiene 37 años, trabaja como vendedor hace más de 5 años, 
intentó cambiar de trabajo cuando su hija fue diagnosticada, sin embargo, el trabajo que tenía le 
permitía adaptar su tiempo.  Está casado con Ana, tiene una hija de seis años llamada Isabella, la 
cual fue diagnosticada con Autismo a la edad de 3 años, dentro de su núcleo familiar convive con 
el hijo de su esposa, con quien ha asumido un rol de padre, él joven tiene 17 años y también 
ayuda en el cuidado de su hermana; La conversación se dio en una cafetería cerca de la clínica 
donde su hija tiene terapias. 
“Lo invite a tomar una aromática, a pesar de estar en un espacio 
abierto, pienso que se generó un espacio de confianza y se logró conocer un 
poco de su experiencia como padre, aunque no tenía mucho tiempo y 
dificulto un poco hablar más sobre lo que ha vivido, siempre se vio una 
buena disposición por parte de él para hablar de su experiencia de ser 
padre” (Diario de campo, 2019) 
 
 Planteamos una nueva sesión para poder abordar otros temas, no fue fácil por tiempo, a 
pesar de tener la disposición, los horarios se cruzaban, sin embargo, se logró coordinar la 
segunda sesión, después de estos dos encuentros el padre coordino sesión con su esposa. 
 
 
1 De acuerdo con la etnografía, la primera parte se realizará de forma narrativa en primera 
persona, ya que es fundamental describir las experiencias tal cony como explican los sujetos, 
adicionalmente la realidad debe ser interpretada desde un punto de vista protagónico  
 
 




 Ana tiene 42 años, trabaja en una empresa, no cuenta con flexibilidad y eso le dificulta 
hacer partícipe de las terapias, ella era más cortante en las respuestas, al inicio no se sentía en 
confianza y el espacio no permitía que se diera una mejor conversación, pues estábamos en la 
sala de espera de la clínica. 
“La charla con ella fue un poco más corta no se extendía tanto en cada 
respuesta, sin embargo, después de un tiempo se logró generar más 
confianza, en esta sesión su esposo intervino y complemento el relato, pues a 
él se le facilitaba hablar más” (Diario de campo, 2019) 
 
Juan David, tiene 34 años en ese momento se encontraba desempleado, ha trabajado 
como conductor de camión, esto hace que tenga que trasladarse de una ciudad a otra y tiene poco 
tiempo para compartir con su familia. Él tiene un hijo de 8 años que se encuentra estudiando en 
el Colegio Gustavo Rojas Pinilla, institución que cuenta con un programa de inclusión y que 
facilitó el encuentro con esta familia. 
 
Juan David se encuentra casado con Rocío, ella fue su novia desde la infancia y son 
padres de Juan Camilo que fue diagnosticado con Autismo a los 2 años y medio, él convive con 
los padres de Roció, ellos colaboran tanto con aportes económicos como con el cuidado de su 










La primera sesión se desarrolló en su casa.  
 
“Al principio se sentía la distancia, era muy cortante y respondía muy 
corto, percibí que estaba un poco tímido e incómodo para responder, así que 
ese día decidí solo abordar algunos temas más generales. Al terminar la 
sesión llego su esposa quien se mostró muy cordial y dispuesta a dialogar, con 
ella sentí mayor conexión, la conversación fue más fluida, se generó mayor 
confianza, gracias a esto se logró conocer aspectos que no comentó su esposo; 
tiempo después me reuní de nuevo con Juan David, la disposición de Juan 
David era diferente y se sentía mayor confianza para hablar” (Diario de 
campo, 09 de abril del 2019) 
 
A pesar de tener un poco más de confianza, se notó incómodo al abordar algunos temas 
en relación con su vida personal por lo tanto sus respuestas fueron cortantes; retomando a Rocío 
comentó que tiene un trabajo flexible el cual le permite a veces llegar temprano a casa y 
compartir mayor tiempo con su familia; hablar con ella permitió entender un poco más todo lo 
que han vivido luego del diagnóstico, Roció fue más detallada en sus respuestas y se sentía con 
mayor confianza para hablar.  
 
El tercer caso hace referencia  a  Antonio de 44 años, quien es docente de ciencias 
políticas y económicas de un colegio distrital de Bogotá, estudió geografía y por la condición de 
discapacidad  decidido cambiar de trabajo, lleva 11 años siendo profesor, se divorció hace 8 
años, pero tiene una buena relación con la mamá de sus hijos, tiene dos hijos, uno es Santiago, él 
 




tiene 14 años y fue diagnosticado a la edad de los 2 años con Autismo de alto funcionamiento, 
Camila que es su segunda Hija tiene 9 años, a pesar de estar separado, convive diariamente con 
sus hijos, las dos sesiones que realizamos fueron en el colegio donde trabaja, en horas libres que 
tiene, al encontrarse laborando el tiempo era corto para hablar. 
“Siempre mostró buena disposición, algo que lo caracteriza a él y que 
se evidencio en los relatos es ser descriptivo y contar detalladamente cada 
suceso de su vida, así fue como narro cada momento que ha pasado por su 
vida desde el momento que se entera que va a ser padre, además es una 
persona que le gusta hablar mucho” (Diario de campo, 04 de marzo del 2019) 
 
 Por circunstancia de tiempo no se logró abordar más temas; sin embargo, se conoció 
algunos de sus gustos, vivencias y un poco de su historia académica, con la colaboración de él se 
logró hablar con su hermano. Este espacio permitió darle fuerza a la trayectoria de paternidad de 
Antonio, es  la persona más allegada a él, aunque no hablen todo el tiempo, confía mucho en su 
hermano y hace parte de su núcleo familiar, fue complicado agendar la cita, pues su trabajo le 
implica trasladarse de un lugar a otro, la conversación se dio en uno de los locales donde pasa la 
mayoría de tiempo cuando está en Bogotá; sin embargo, no teníamos mucho tiempo para 
conversar y no fue posible abarcar más temas, todo giró en torno a los cambios que generó la 
paternidad en la vida de Antonio y el rol que tiene como padre, la información concuerda con lo 
que en las dos sesiones logró narrar Antonio, al igual que su hermano se encontraba muy 
dispuesto para hablar. 
 
  Ramiro tiene 33 años es licenciado en química, vive con su esposa Samantha y tienen a Juliana 
 




de tres años, él es una persona tímida que le cuesta hablar con las personas expresar sus 
sentimientos. es malgeniado y se irrita con facilidad; la primera sesión fue en una de las 
universidades donde trabaja una hora antes que iniciara clase en la jornada de la noche, en ese 
momento tenía 3 trabajos en diferentes universidades, gracias a su esposa accedió a participar de 
la investigación. Ellos hacen parte de la clínica Howard Gardner2 en donde su hija recibe 
diferentes terapias. 
 “Al inicio sentía que tenía que abordar la mayor cantidad de 
preguntas para poder conocer sobre su experiencia, la charla se fue dando 
poco a poco y sus respuestas permitían conocer las vivencias que ha tenido a 
lo largo de su vida desde el momento en que se entera que es padre. La 
segunda sesión se llevó a cabo en un espacio abierto frente al parque 
Nacional, se generó en un espacio abierto. Al ser un espacio abierto donde 
transitaba mucha gente pensé que no se generaría confianza y que podría ser 
negativo al tener diferentes. Sin embargo, fue todo lo contrario se dio mayor 
conexión, ese día me comentó que estaba esperando conseguir su tercer 
trabajo, pues para él era muy importante contar con los tres trabajos para 
brindarle lo mejor a su familia, recuerdo que en los dos momentos en los que 
nos vimos recalcó la importancia de brindar lo mejor a su hija y a su esposa” 
(Diario de campo, 2019) 
Se abordaron situaciones que le han afectado, algunos problemas que ha tenido por su 
forma de ser y por el rol que desarrolla dentro de su núcleo familiar, adicionalmente logre 
 
2 Al finalizar este ítem se hablará de estas instituciones para dar un poco de contextualización. 
 
 




conocer vivencias que han generado modificaciones en su vida, experiencias que lo han 
construido como persona y han hecho que cambiará su pensamiento frente a ser padre.  
 
 
En cuanto a su esposa Samantha terminó su carrera después de tener a Juliana, ella se 
encontraba estudiando cuando quedó en embarazo, ella tiene 32 años y se dedica al cuidado de 
su hija, la conversación se dio mientras esperaba que su hija saliera de terapias en la Clínica 
Howard Gardner, se logró conocer diferentes aspectos que son útiles para conocer la trayectoria 
de paternidad que ha tenido su esposo,  además reflejó la perspectiva de ella en relación a la 
experiencia de su esposo como padre, ella es una persona colaboradora que siempre estuvo 
dispuesta a brindarme la información que necesitaba, fue amable conmigo en todo momento y 
siempre que nos encontrábamos me brindaba su mejor sonrisa, participa activamente en las 
terapias de su hija.  
 
Por último, se encuentra Ricardo, él tiene 35 años se encuentra casado con Ángela y tiene 
dos hijos, Felipe y Laura, su hija menor fue diagnosticada con Autismo a los 3 años, actualmente 
tiene 3 trabajos para cubrir las necesidades de su familia, la entrevista se llevó a cabo en el 
parque donde su esposa trabajaba en el barrio Patio Bonito.   
 
“Era domingo en horas de la mañana en el lugar de trabajo de su 
esposa, en el barrio Patio Bonito, puesto que su tiempo era limitado y era el 
único espacio que me podía brindar, ellos  prestan el servicio de saltarines y 
tienen instalado unas mesas para que los niños pinten o dibujen en uno de los 
 




parques cerca al barrio Tierra Buena,  la charla fue interrumpida varias 
veces, y tenía miedo que fuera un distractor y se perdiera el hilo de la 
conversación, pues él tenía que estar pendiente cuando llegara clientes y su 
esposa estuviera ocupada, creo que esto dificulto un poco abordar algunos 
elementos de su vida, siempre estuvo dispuesto a colaborar y agendamos una 
nueva sesión” (Diario de campo, 20 de junio de 2019) 
 
Sin embargo, logré conversar con Ángela su esposa, ella tiene 39 años se encarga de las 
labores de la casa y de acompañar a Laura a sus terapias. 
  
“El día que asistí a su casa, se encontraba alistando todo para ir a 
terapias, sentí que le estaba quitando tiempo valioso, sin embargo ella muy 
amablemente se sentó hablar, ese día se encontraba su mamá quien se 
encarga de cuidar a Felipe mientras ella está con Laura en las terapias, 
Felipe es un niño muy dulce, jugué un rato con él y me comento que le afectó 
un poco lo que tenía su hermana, pues sus padres le prestaban más atención 
a ella y su mamá permanecía toda las tardes con Laura, él ha comenzado 
aceptar poco a poco el diagnosticó de su hermana y se encuentra recibiendo 
terapia familiar donde asiste su hermanita”. (Diario de campo, 20 de junio 
2019)  
 
Estos espacios me permitieron acercarme a cada una de las personas que participaron de 
la investigación, identificar las problemáticas que han afectado sus vidas, el cambio que han 
 




tenido desde que se enteraron de que iban a ser padre y me permitió identificar la importancia de 
escuchar y de conocer su historia de vida entrelazada por un diagnóstico.  
 
Por otro lado, a raíz de las diversas charlas con los progenitores y sus familiares se 
cambió la prospección de los hombres dentro del hogar, conocer un poco más a fondo sus 
vivencias entorno a esta condición y finalmente resaltar la importancia de dar a conocer el TEA a 
diferentes públicos.  
 
LAS INSTITUCIONES  
Para esta investigación se facilitó el acceso a dos instituciones que facilitaron datos vitales sobre 
sus dinámicas y permitieron realizar la investigación; la primera fue la Clínica Howard Gardner, 
es una Institución privada que brinda servicios integrales en salud, realiza procesos de 
evaluación, diagnóstico, habilitación y rehabilitación enfocado desde la Teoría de las 
Inteligencias Múltiples del psicólogo Howard Gardner, su atención está dirigida  a toda la 
población infantil ya sea que cuente con un diagnóstico específico o no.  
 
La clínica tiene como objetivo potenciar la autonomía y funcionalidad de los sujetos, 
realizan un trabajo interdisciplinario brindado por  terapeutas que dan la atención a los niños y 
niñas que son remitidos por las EPS Famisanar a la institución, adicionalmente existe un trabajo 
con los familiares o cuidadores en un proceso llamado formación co-terapeutas, el cual permite 
promover en las familias la adquisición de aprendizajes de distintas temáticas y la puesta en 
práctica de los mismos, a partir de la formación dada por profesionales desde el ámbito clínico, 
que permitirá favorecer el crecimiento de los padres a nivel integral y la participación activa en 
 




los procesos de rehabilitación. 
 
          Actualmente la clínica cuenta con 43 pacientes que asisten a la institución con diferentes 
diagnósticos, en lo referente a  TEA atienden a 10 niños, en su mayoría son hombres y el trabajo 
es realizado por 12 terapeutas que trabajan interdisciplinariamente y en conjunto con las familias 
y que hacen parte de la sede B ubicada en la Calle 75 #27A – 47 Este Barrio Alcázares Bogotá, 
Colombia y  es a la cual se asistió, la otra sede que tienen es denominada sede C ubicada en la 
carrera 18C #22 – 17 Sur, Bogotá, Colombia.  
           La clínica en ese momento no cuenta con un acompaña terapéutico específico para los 
padres, sino que este espacio se da de las terapias de psicología en donde realizan el trabajo con 
el niño o la niña y los familiares pueden entrar a recibir una terapia en la sesión, lo cual dificulta 
el proceso de adaptación para los padres, puesto que no tienen un acompañamiento o un espacio 
en el que puedan expresar sus sentimientos. 
           Cada 3 meses se realiza un comité, en donde asisten todos los terapeutas que trabajan con 
él niño/a, él director de la clínica, los padres y se hablan de los logros que alcanzó, de las 
dificultades y se plantean nuevas metas y acciones a realizar, en este espacio los padres pueden 
hablar de los problemas que tienen con los niños o dificultades que afecten su desarrollo y entre 
todos buscan que estas se puedan resolver. 
La segunda Institución a la cual he asistió y permitió realizar la investigación es el 
colegio General Gustavo Rojas Pinilla que hace parte de la Secretaría de Educación, trabaja con 
población en condición de discapacidad, se encuentra en carrera 84B #13-65,  en la localidad de 
Kennedy, cuenta con 4 educadoras especiales que trabajan con el programa de inclusión, 2 para 
 




la jornada de la mañana y 2 para la jornada de la tarde, lo cual representa un limitante ya que son 
entre 105 y 110 niños dentro de este programa de inclusión.  
El colegio brinda acompañamiento a los niños niñas y adolescentes (NNA) en condición 
de discapacidad, realizando un seguimiento, el cual consta de actividades de refuerzo, 
orientación, así como de la realización del Plan Individual de Ajustes Razonables (PIAR) 
específicos para cada caso.  
 
De acuerdo con los lineamientos dados por el Ministerio de Educación, la institución 
cuenta con “el diseño e implementación de acciones y estrategias institucionales, pedagógicas y 
didácticas, en las que todos y cada uno de los estudiantes accedan al aprendizaje con facilidad” 
(Ministerio de Educación Nacional. 2017. p. 13), llevadas a cabo por el equipo de inclusión que 
las realiza dependiendo de cada niño en condiciones especiales y su particularidad, creando 
estrategias especiales de refuerzo para que logren alcanzar unos mínimos acordes al grado que 
están cursando.  
 
Por último, la institución cuenta con tres casos en la jornada de la mañana y 7 casos en la 
jornada tarde diagnosticados con TEA. Por cuestiones de disponibilidad de los padres solo se 
logró realizar la investigación con un caso de la jornada de la mañana. 
 
1.2.   ACERCÁNDONOS AL TEA  
 




 1.2.1. LAS CARACTERÍSTICAS INICIALES, PROCESO PARA IDENTIFICAR EL 
DIAGNÓSTICO   
El Trastorno Espectro Autista es considerado un trastorno que afecta cognitivamente el 
desarrollo en la infancia y el cual permanece durante toda la vida, este como se mencionó en la 
introducción implica alteraciones en la comunicación e interacción social, en los 
comportamientos e intereses; al ser un trastorno el cual ha comenzado a tener hasta ahora mayor 
visibilidad, sigue teniendo dificultades para ser detectado. 
 
 Las familias al descubrir el diagnóstico se enfrentan a situaciones desconocidas que 
impactan y transforman la dinámica de vida llevada hasta el momento, se genera una sensación 
de intranquilidad acerca del proceso de desarrollo de sus hijos, aun sin saber que están entrando 
en la búsqueda de un diagnóstico. Es un trastorno difícil de detectar, ambiguo en sus 
características inclusive para los profesionales, los comportamientos que se presentan en el 
desarrollo del menor no son de fácil relación y/o conexión con el TEA. 
 
Las características que se van presentando con mayor frecuencia en el desarrollo del 
menor no son fáciles de detectar para las familias y relacionarlas con el Trastorno Espectro 
Autista, estas particularidades sirven como criterio para el diagnóstico y diseño de tratamientos, 
sin embargo, este proceso puede ser y demorado.  
 
 




El Autismo es un trastorno el cual no presenta alteraciones físicas y sus manifestaciones 
comienzan a ser evidentes con presencia a partir del primer año, comienzan a aparecer 
comportamientos que llaman la atención de las personas a cargo de su cuidado, en su mayoría 
son los padres que comienzan a ver estos casos, síntomas que a la vez que provocan una 
inquietud y desconcierto, que van aumentando con el paso del tiempo (Martínez y Bilbao, 2008).  
Los síntomas de alerta varían en cada persona, la edad más común de aparición del TEA 
es antes de los tres años. Sin embargo, la manifestación de las características se presenta de 
manera distinta en cada niño, algunos lo pueden presentar en los primeros meses de nacidos, 
otros después del año, en donde comienzan a dejar de adquirir nuevas destrezas o pierden las que 
han adquirido hasta el momento. 
 
 Según el protocolo clínico para el diagnóstico, tratamiento y ruta de atención integral de 
niños y niñas con trastornos del espectro autista, realizado en el 2015, ha descrito los signos de 
alarma que pueden identificarse de manera temprana en niños que pueden tener TEA:  
● No reacciona cuando la llaman por su nombre. (12 meses de edad)  
●  No señala objetos para mostrar su interés (14 meses de edad)  
● No juega con situaciones imaginarias (18 meses de edad)  
● Evita el contacto visual y prefiera estar solo  
●  Tiene dificultad para comprender los sentimientos de otras personas o para 
expresar sus propios sentimientos  
●  Retrasos en el desarrollo del habla y el lenguaje  
● Repite palabras o frases una y otra vez (ecolalia)  
 




●  Contesta cosas que no tienen que ver con las preguntas 
●  Le irritan los cambios mínimos  
● Tiene intereses obsesivos 
 
Cabe señalar que estamos en una sociedad, que debido a los avances tecnológicos y a las 
nuevas maneras de socializar describe pautas de comportamiento estándar que determinan cómo 
debe ser el desarrollo del menor dependiendo de la edad que tenga. Por lo tanto, identificar 
comportamientos distintos preocupa a la familia puesto que su hijo no está teniendo el desarrollo 
correcto con su edad; es por esto por lo que en ocasiones al acudir a los profesionales de la salud 
“estos aseguran que el niño está teniendo un desarrollo como cualquier otro y que con el tiempo 
las expectativas de ellos como padres se cumplirán” (Orozco, 2013, p. 9) 
 
Para los padres que hicieron parte de la investigación los primeros indicios fueron 
identificados por familiares y en dos casos fueron percibidos por un tercero, uno fue un médico 
general y el otro una profesora que se comenzaron a dar cuenta que para la edad que tenía cada 
uno de los menores existía un retraso en su desarrollo, no hablaban y manifestaban 
comportamientos no acordes con su edad y el grado en el que se encontraban  
 “Pues el primer inicio fue que Isabella no hablaba nada ya iba a 
cumplir dos años, pues como ella tuvo un aparato para las caderas y empezó 
tarde a caminar y gatear era muy escaso, de pronto en ese momento nos 
empezamos a dar cuenta; ella caminaba en puntas nos parecía cómico 
también, decíamos ella va a ser bailarina, porque caminaba siempre en 
 




puntas y todavía lo hace no tan seguido, pero sí un poco” (Alfonso, entrevista 
a profundidad, 01 de noviembre de 2018) 
“Mi mamá fue la que como al año y medio empezó a preguntar qué 
porque él no hablaba, ella como tenía más experiencia con los hijos empezó a 
decir que por qué no hablaba, entonces ella se dio cuenta, empezamos a 
llevarlo al médico y él decía que es que era consentido, cosas así, que por eso 
no hablaba, pero fue pasando el tiempo y nada, entonces ya hasta logramos 
una cita con un neurólogo y el psiquiatra nos dijo lo que tenía” (Juan David, 
entrevista a profundidad, 09 de abril de 2019). 
“Los primeros indicios se dieron a través de un malestar que tuvo la 
niña, tuvo una gripe bastante fuerte pagamos una cita particular con un 
pediatra muy bueno y él fue él que nos dio el primer indicio….  desde esa 
inexperiencia, nosotros no detallamos eso, hasta que ese pediatra nos dijo ella 
tiene algo, nosotros empezamos a realizar las gestiones clínicas o médicas” 
(Ramiro, entrevista a profundidad, 30 de abril de 2019)       
 
“Más o menos a los dos años, que Santiago empezó su jardín infantil 
un poquito antes, a los dos años por regla a los niños les hacen un tamizaje, 
entonces van profesionales de fisioterapia, terapia ocupacional o 
fonoaudiología y van a mirar a los niños y mirar cómo están en relación con 
otros niños y con su proceso de desarrollo, empezaron a encontrar que 
Santiago no hacía cierta cosas que para la edad corresponde, además 
 




Santiago se aislaba mucho, entonces comenzamos a ver que Santiago tenía 
algo” Antonio, entrevista a profundidad, 07 de mayo de 2019) 
 
Los fragmentos anteriores reflejan cómo fue el proceso para conocer el diagnóstico, sin 
imaginarse que las características que comenzaban a tener los menores estaban relacionadas con 
un diagnóstico, al inicio no prestaban mucha atención a estos síntomas, aun cuando sus hijos no 
mantenían un contacto visual, no hablaban, incluso algunos tenían problemas de esfínteres, para 
ellos solo era que estaban retrasados en su desarrollo.  
 
En el caso de Juan David pensaban que las cosas que hacían eran berrinches “por ser 
consentido”. Para Alfonso y su esposa era gracioso que su hija caminara en puntas, pues jamás se 
imaginó que eso estaba relacionado con un diagnóstico. 
 
En relación con lo anterior, tener un desconocimiento del tema, juega un papel crucial a 
la hora de reconocerlo, se evidencia el desconocimiento por parte de la sociedad y la 
estigmatización que se tiene sobre las personas en condición de discapacidad. 
En su mayoría eran conscientes que sus hijos no hacían las cosas típicas de su edad, sin 
conocer con exactitud las razones de sus comportamientos, desconocían o conocían muy poco 
sobre el trastorno lo cual implica retraso en la búsqueda de las causas de este diagnóstico, 
demora en la asesoría profesional sobre el tema y solo hasta lograr un diagnóstico específico 
comienzan a comprender las nuevas formas de manejar a sus hijos investigan y se asesoran sobre 
este, su percepción cambia y empiezan a comprender nuevas formas de ver a esta población. 
 
 




1.2.2 EL TEA, UN TEMA POCO CONOCIDO PARA LAS FAMILIAS  
 
 Hay familiares que tampoco tenían conocimiento de que era el TEA, 
pensaban que era una enfermedad, que llevándola a las terapias ya se 
iba a curar; pero no, es una característica permanente, algo para toda 
la vida, entonces como que no lo entienden. (Alfonso, entrevista a 
profundidad, 01 de noviembre de 2018) 
A la hora de hablar del diagnóstico, es importante primero hablar de cómo se encuentra el TEA 
en Colombia. Al 2020 no cuenta con cifras exactas, se tiene un estigma sobre las personas con 
esta condición de vida y un desconocimiento sobre el tema, lo que ha causado que se crean 
ciertos prejuicios sobre esta condición, además no cuenta con suficiente investigación y espacios 
de atención para poder identificar con exactitud y entregar un diagnóstico acertado en el menor 
tiempo posible. 
 
Así mismo, el largo camino el cual tienen que pasar las familias para poder tener el 
dictamen médico acertado sigue siendo más común en la actualidad, son pocos los casos que 
cuentan con un diagnóstico en un corto tiempo. 
Una de las ventajas de tener un pronóstico a tiempo, el cual tiene aspectos 
positivos en la evolución del paciente, además si se comienza a realizar la 
intervención a los dos años, tiene más probabilidades en aumentar los logros 
comunicativo, además investigaciones han identificado que, con una intervención 
temprana, el 86% de los niños con autismo, desarrollan la comunicación verbal, 
en contraste con el 50% que no la reciben (Medina, 2009, p. 113).  
 




En consecuencia, a lo anterior, una intervención a tiempo trae aspectos positivos en la 
vida de un niño con TEA, si se tiene un diagnóstico incorrecto las consecuencias negativas se 
ven reflejadas en el desarrollo del menor a futuro y a su vez en la calidad de vida de las personas 
que lo rodean, por esto es tan importante la detección temprana, el diagnóstico oportuno. 
De esta manera, se refleja que deben realizar una serie de procedimientos, exámenes, 
traslados de un lado al otro, lidiar con diferentes diagnósticos para llegar al acertado, pues tener 
un diagnóstico de TEA implica un ir y venir de consultas con diferentes especialistas, lo cual 
genera un desgaste físico y emocional. 
En los siguientes relatos se logra evidenciar el proceso de algunos para tener un 
diagnóstico acertado.  
“Nos mandaban para un lado, que tocaba hacerle exámenes de 
sangre, mejor dicho, una mano de cosas” (Alfonso, entrevista a profundidad, 
01 de noviembre de 2018) 
“Lo empezamos a llevar a la liga de la epilepsia, lo llevamos siempre 
al pediatra, pero nos decían no Juan Camilo es consentido, todo el tiempo, 
porque él si se tiraba al piso, uno no podía salir con él porque hacía muchas 
pataletas. (Juan David, entrevista a profundidad, 09 de abril de 2019) 
“Santiago ha pasado por varios diagnósticos, inicialmente fue 
Autismo, después era Asperger, nos han dicho de todo hasta cosas esotéricas, 
pero uno en medio del desespero, lo que quiere es encontrar soluciones, una 
vez nos dieron que tenía Retardo Global en el Desarrollo, alguna vez nos 
 




dijeron que tenía Trastorno por Déficit de Atención e Hiperactividad 
(TDAH), ya después se confirmó se confirmó que el diagnóstico era Autismo” 
(Antonio, entrevista a profundidad, 07 de mayo de 2019) 
Para poder realizar el diagnóstico oportuno es necesario contar con el personal 
adecuadamente para conocer con exactitud la realidad del menor, sus comportamientos 
particulares, su forma de relacionarse, ya que “en la medida en que se logre identificar 
tempranamente casos de tea el desafío será diseñar y poner a prueba programas de intervención 
temprana en Colombia que favorezcan el desarrollo de niños y niñas con TEA, y garanticen un 
mejor pronóstico” (Ruiz.2016. p.243).      
Este proceso en cada familia fue diferente; sin embargo, fue un tiempo que generó dudas 
e incertidumbre en las familias al no saber que tenía su hijo, sin saber si podía ser grave e 
irreversible, Cuxart y Fina (s.f) consideran que esta etapa es “la más difícil de superar ya que 
supone vivir constantemente entre la esperanza y el desconsuelo” (Cuadro, 2017, p.13), por lo 
cual generaba angustia e incertidumbre en las familias. 
Una de las dificultades relacionadas con el diagnóstico tiene que ver con el criterio de 
algunos profesionales que no le dan la importancia requerida al tema “suelen responder ante las 
inquietudes de los padres, tranquilizándoles y asegurándoles que su hijo no tiene ningún 
problema, y que intenten comportarse como padres normales, y no analizar tanto la evolución de 
su hijo” (Cuxart, 1997).   
Debido a lo anterior, el diagnóstico es un momento triste, difícil, pero a la vez alivio, pues 
es el instante en el que pueden actuar, saber con exactitud que tienen sus hijos y empezar 
 




proceder, buscando redes de apoyo y documentándose sobre el tema, a partir de ese diagnóstico 
acertado se verán enfrentados a nuevas dinámicas que cambiaran a su vez su estilo de vida y que 
se pueden contactar con los relatos de los padres.  
 
El conocimiento del diagnóstico marca un antes y después en la familia, empiezan a 
entender y darle sentido al mundo de su hijo/a, este momento genera un “alivio y calma la 
ansiedad en la familia, ya que finaliza la búsqueda de respuestas y pueden empezar a entender y 
darle sentido al mundo de su hijo (Bilbao León & Martínez Martín, 2008, p.218).  
Esto da paso al inicio de búsqueda de fundaciones, tratamiento e investigación para 
aprender más sobre el tema, para comprender un poco lo que tiene su hijo/a y cómo pueden 
contribuir en el proceso. En palabras de Cuxart y Fina (s.f) saber la verdad, por más terrible que 
sea, es el principio de aceptación de la realidad y es lo que abre el camino para tener el coraje de 
empezar a actuar” (Cuadro, 2017, p.15). 
 
En relación con lo anterior, este capítulo permitió conocer a cada uno de los sujetos, las 
instituciones que hicieron parte del proceso, las características del TEA y aprender a convivir 
con lo desconocido, lo que llevó a que estas familias tuvieran que realizar mayor esfuerzo para 
comprender lo que estaban viviendo, generó unas transformaciones en la vida de cada uno de 
manera individual, social y familiar. Además, una adaptación para entender los cambios, el 
nuevo camino por descubrir que llega con retos y problemáticas las cuales se hablaran en el 
siguiente capítulo.  
 





Por último,  la literatura consultada nos habló de que no existen causas exactas que 
determina al TEA, no existe un tratamiento que lo cure, no es una enfermedad; Sin embargo una 
detección temprana permite generar una estrategias de acuerdo al diagnóstico que aporten a 
mejorar su calidad de vida de la familia que se ve involucrada en el proceso,  ya que no existen 
causas específicas que determinen el TEA, tampoco un tratamiento particular que lo cure, su 
detección temprana si permitiría a los padres centrar sus energías a favor de las necesidades de 
sus hijos, de igual manera a comprender los comportamientos diferentes de su hijo para sí poder 
generar mecanismos de  adaptación.  
El siguiente capítulo expondrá las transformaciones que trajo consigo el diagnóstico en 
cada una de las familias, los problemas con el Sistema de Salud colombiano y las dificultades 
que se tienen en términos de inclusión social y educativa que han afectado su calidad de vida.  
CAPÍTULO 2:  TRANSFORMACIÓN EN LA DINÁMICA FAMILIAR, SOCIAL, 
CULTURAL Y LA RELACIÓN CON EL SISTEMA DE SALUD   
 
Llegar a un nuevo mundo trae consigo transformaciones individuales, familiares, sociales 
y culturales. Este capítulo se encargará de mostrar cómo cada familia asume ese nuevo rol, 
viviendo el duelo desde diferentes formas, los aspectos relevantes de tener en la familia un 
integrante con TEA, se realizará una comparación o se mostrará la similitud de otras 
investigaciones llevadas a cabo sobre las transformaciones en las dinámicas familiares. 
 




Cabe señalar que este apartado permite ver las estrategias que han utilizado su núcleo 
familiar en su día a día, las redes de apoyo que se identificaron y dos grandes problemas que 
colocan barreras y no permiten tener una buena calidad de vida de estas personas. 
      2.1. ASUMIENDO UN NUEVO ROL 
 
Luego de conocer el diagnóstico, se modifican esas expectativas, los sueños pensados se 
transforman, la familia se ve envuelta en una situación, la noticia inesperada afecta de diferente 
manera a cada una de las personas del núcleo familiar. Comienza la aceptación de la realidad, 
después del diagnóstico, se abre camino para empezar actuar. 
 Llega el momento de comprender y darle sentido a la nueva realidad en la que se 
encuentran en el que se encuentran y en la cual van a transitar teniendo dificultades, victorias, 
alegrías y sorpresas, incertidumbre y quizás desesperación, donde el futuro es una incógnita en la 
que se presentan diversas problemáticas que con el pasar de los días van surgiendo. 
 Así mismo, se da inicio al proceso de reconocer y aprender a vivir con esta condición, 
que no solo afecta a la persona con TEA, sino también a su núcleo familiar, es así como algunos 
describen este momento:  
  “El cambio es brusco porque uno con un hijo sin Autismo como que lo 
absorbe, un hijo autista lo absorbe más porque uno no los puede dejar solo, 
porque algo puede pasar, ellos no miden el peligro y el umbral de dolor es 
muy alto y eso hace que uno tenga que estar más pendientes de ellos” 
(Alfonso, entrevista a profundidad, 01 de noviembre de 2018) 
 




“Debemos adaptarnos, pero si un padre de familia no se adapta y no 
reconoce que su hijo tiene un diagnóstico no hay nada no va a funcionar” 
(Ramiro, entrevista a profundidad, 08 de marzo de 2019). 
A su vez, ocasiona un desajuste en las dinámicas individuales y familiares al ser un 
trastorno irreversible que debe ser afrontado desde recursos sociales, culturales, económicos y 
psicológicos con los que la familia cuenta inclusive con los que la familia no cuenta, donde las 
expectativas iniciales se rompen, se modifican o desaparecen.  
 
Además, da paso al proceso de adaptación que para cada uno de los miembros se presenta 
de manera diferente; sin embargo, existen factores negativos que dificultan que sea más fácil de 
manejar la situación como: la discriminación, las redes de apoyo mucho más visible, la falta de 
apoyo por parte del Estado, la carencia de investigación e información sobre datos estadísticos y 
la falta de información sobre los derechos de las personas en condición de discapacidad según lo 
mencionado por el Ministerio de Salud y Protección social en Colombia. 
“El desconocimiento de las capacidades de esta población; la respuesta 
inadecuada de los servicios de salud; la existencia de barreras de acceso a la 
educación formal, al trabajo y proyectos de emprendimiento y al entorno físico, 
social, económico, político y cultural; la dependencia económica y baja 
autoestima; la limitación del desarrollo de sus potencialidades” (Ministerio de 
Salud y Protección Social, 2014, p.12) 
 
 




Adicionalmente, estos factores afectan de diferente manera de acuerdo con las diversas 
circunstancias, el grado de severidad del TEA (leve, moderado o severo), el nivel de 
funcionamiento intelectual, y “la madurez y estabilidad psicológica de cada uno de los padres, el 
apoyo que puede recibir de la familia, de los amigos y de los servicios profesionales”. 
(Benítez,2010, p. 10). 
 
Todas estas transformaciones de asumir nuevos roles, cambio en las dinámicas familiares, 
sociales e individuales, que han ido asumiendo y reorganizando para seguir con su vida, se 
lograron identificar en la construcción de la línea de paternidad, la cual nos mostró el antes y el 
después del diagnóstico, pasando por la etapa del duelo, donde aparece la negación y la 
confusión para los padres entrevistados.  
 
Además, se evidencia diversas transformaciones en el ámbito laboral, pues como antes se 
mencionó debe ser afrontado desde recursos económicos, pues conocer el diagnosticó implica 
gastos adicionales que no se tenían previstos en la familia, y en lo laboral implica tener que 
disponer de mayor tiempo para el acompañamiento del menor.  
 
En relación con lo anterior, dos padres tuvieron que trabajar el doble como fue el caso de 
Alfonso, quien cambió de trabajo para ajustarse a su nueva vida, pues necesitaba tener mayor 
disponibilidad de tiempo para estar con su hija y poderla acompañar a sus terapias; el caso de 
Antonio fue muy similar, su vida dio un giro 90°, cambio de trabajo para poder estar al pendiente 
de sus hijos y acompañar a Santiago a las terapias.  
 





Sin embargo, los casos de Alfonso y Ramiro fueron diferentes, con sus respectivas 
parejas decidieron que él se dedicaría a trabajar y ella estaría al pendiente de sus hijos. Por 
último, el núcleo familiar de juan David no tuvo mayor transformación a nivel laboral, él contaba 
con la colaboración de su madre, que ha sido su mayor red de apoyo; todo esto se logró 
evidencia en las líneas de tiempo construidas a partir de los relatos.  
 
Elaboración propia línea de trayectoria de Ramiro  
 
 





Elaboración propia línea de trayectoria de Alfonso  
 
Adicional a esto, y como se mencionó antes, se genera la etapa del duelo o también 
llamada la gran crisis que menciona varios autores en sus investigaciones, está a su vez se 
encuentra relacionada con las etapas del duelo que denomina Elizabeth Kübler Ross quien fue 
psiquiatra y se enfocó en estudiar este proceso para explicar las reacciones de los sujetos ante la 
pérdida de un ser querido. 
 
 Estas etapas también son atravesadas por las familias de personas con TEA, pues la 
aceptación de la condición es muy similar al presentarse un sentimiento de pérdida, al tener que 
renunciar a las expectativas de tener un hijo sin ninguna dificultad. 
 




“Se trata de la pérdida de un hijo “idealizado”, un hijo en el que se había puesto 
grandes ilusiones y esperanzas, una pérdida de planes y expectativas referente al 
futuro del niño y la familia. Se trata, por tanto, de un proceso natural el que 
nieguen la evidencia del problema de su hijo. Como proceso requiere su tiempo y 
es preciso pasar por él. Los padres suelen atravesar por un proceso que implica 
hipersensibilidad, labilidad emocional, incertidumbre respecto a la situación 
familiar, sentimientos de culpabilidad, enojo, lo cual va a influir directamente en 
el trato con el hijo”. (Martínez & Bilbao, 2008, p. 220). 
            
         En relación con lo anterior, este proceso se puede dividir en 6 etapas, el estado de shock, la 
confusión y la negación, la culpabilidad, el periodo de adaptación y el periodo de reorganización.  
No obstante, cada uno lo vive de una forma, le atribuye un significado, lo demuestra de manera, 
para algunos es algo más fácil de superar, para otros es más complicado y en ocasiones nunca es 
superado.  
“Al principio es un baldado de agua fría uno no lo acepta como qué será que 
sí, será que no, llega la negación, porque uno es humano y uno pasa por 
facetas, la negación, aceptación, la resignación y listo ya no podemos hacer 
nada tenemos que luchar” (Alfonso, entrevista a profundidad, 08 de marzo 
de 2019) 
“Pues primero cómo el dolor y el bajarse del bus, de las expectativas, 
pero seguía la esperanza de que algo pasara, yo aprendí a dejar de quejarme, 
porque uno al principio lo hace, ya llore lo que tenía que llorar por él, 
 




aunque a veces uno ve algunas cosas o se pone a pensar y se desanima mucho 
pero no sirve de nada, toca volverse a levantar y seguir en la lucha año tras 
año (Antonio, entrevista a profundidad, 04 de marzo de 2019). 
“La noticia nos impactó bastante, se deprimió, tuvo una decaída 
fuerte, porque fue una noticia que no nos esperábamos, pero nos tocó 
levantarnos de ahí” (Ángela, entrevista a profundidad, 20 de junio de 2019) 
“La estrategia es siempre vivir el duelo, si se siente triste siéntase 
triste, hay que buscar soluciones y no se puede quedar ahí” (Alfonso, 
entrevista a profundidad, 08 de marzo de 2019). 
 
Tomando como fundamento los relatos, se logra evidenciar el impacto que se da en cada 
sujeto, se evidencia que no es un proceso fácil de asimilar, que en alguna cuesta más que en 
otros; pero se refleja el deseo de seguir luchando, de sacar a los hijos adelante y brindarle lo 
mejor a su familia; pasando de la negación hasta la aceptación, buscando levantarse y 
adaptándose a esta nueva vida. 
 
Al realizar una búsqueda sobre este proceso, se encontró  investigaciones que hablaban de 
los impactos en la familia, en uno de estos Benítez mencionó esta etapa como un “proceso 
psicológico de crisis involuntaria tiene diversas fases: inmovilización, minimización, depresión, 
aceptación de la realidad, comprobación, búsqueda de significado e interiorización real del 
problema” (Benítez,2010, p. 10), esto se asemeja un poco con la realidad que cada uno de estos 
 




sujetos al buscar el significado, interiorizar, vivir el proceso y adaptarse a esta nueva vida que 
trajo consigo transformaciones. 
 
El cambio, fue la afectación más fuerte para cada una de estas familias, este trajo consigo 
nuevos desafíos, verse inmerso en esta situación generó un impacto en cada sujeto; trajo 
transformaciones en su cotidianidad, comenzó a surgir el cuidado, la responsabilidad, se 
modificaron los roles, el vínculo afectivo se fortaleció, las metas dieron un giro y la lucha por el 
bienestar de sus hijos se convirtió en su principal objetivo. 
 
Igualmente, las terapias se convirtieron en su mejor aliado, pero a la vez en un “dolor de 
cabeza”, luego del diagnóstico, se comenzaron los trámites por parte de la EPS, para asignar un 
centro de rehabilitación encargado de brindar las terapias para mejorar la calidad de vida de estas 
personas. Esta etapa trajo consigo modificaciones en la parte económica, divisiones del cuidado, 
nuevas obligaciones y mayor responsabilidad.  
Estas familias tuvieron que ajustar su tiempo para poder acompañar a sus hijos en estos 
espacios, pues estar en terapias implicaba trasladarse de un lugar a otro, las visitas a las EPS por 
renovación de órdenes, citas médicas entre otras cosas comenzaron a surgir, cada uno empezó 
asumirlo a su manera, como cuenta cada uno en sus narraciones 
 “Pues los cambios fueron asumir otros roles, como que comencé a 
dedicarme a la niña, él tuvo que hacerse cargo económicamente de toda la 
familia, de los gastos, entonces si fueron bastantes cambios” (Ángela, 
entrevista a profundidad, 20 de junio de 2019) 
 




Lo que más nos afecta es el tiempo de estar todo el tiempo juntos, 
porque mi esposa sale a trabajar temprano y llega en la noche…. se han 
cambiado los roles, desde que comenzó las terapias la he traído yo, cuando 
mi esposa está en vacaciones me da un aire y la trae. (Alfonso, entrevista a 
profundidad, 01 de noviembre de 2018) 
“Pues yo tuve que acabar de estudiar más rápido de lo normal, tenía 
que alternar el estudio y las terapias de Juliana, además de eso él tuvo que 
conseguir otro trabajo para poder sustentar el hogar, lo más fuerte que le 
tocó fue conseguir otro trabajo…. ya la parte económica estresa porque a 
veces el dinero no alcanza, hay que hacer recortes en algunas cosas, pero de 
resto más bien tratamos de ser muy receptivos y tranquilos” (Samantha, 
entrevista a profundidad, 06 de marzo de 2019) 
 
De igual manera, esta asignación de roles fue consensuada, donde cada uno tenía claro 
que lo primordial es el menor, este se convirtió en centro de atención. Como consecuencia a lo 
anterior, en ocasiones las personas dejan sus proyectos y su crecimiento individual de lado, esto 
fue reflejado en la investigación, lo que cada uno hace es en función de sus hijos. 
 “Del cielo a la tierra uno ya no se preocupa casi por uno, se preocupa por 
ellos, deja de hacer cosas que antes eran normales cotidianas por dedicarle el 
tiempo a ellos, para que no les falte nada, se vuelve uno 24 horas a 
disposición de ellos, uno si ya no piensa tanto es uno” (Ramiro, entrevista a 
profundidad, 30 de abril de 2019)       
 





Lo anterior, ha ocasionado que aspectos de su vida se vean afectados, como las relaciones 
sociales, la relación de pareja, realizar actividades de ocio y tiempo libre, como mencionó 
Martínez y Bilbao en su texto “la polarización de la vida familiar alrededor del miembro con 
TEA modifica tanto la vida de la familia que se requiere llevar a cabo ajustes en la vida familiar 
que permitan una vida lo más armónica posible" (Martínez y Bilbao, 2008, p. 226).En 
consecuencia, el ámbito social pasa a un segundo plano, el tiempo en pareja y actividades 
individuales se transforman por el compromiso hacia cuidado y la responsabilidad de brindar lo 
mejor a sus hijos, se convierte en su prioridad y razón de vivir. 
 
Por otro lado, aparecen los cuestionamientos en relación con el cuidado, la preocupación 
por el futuro, el saber quién va a estar con ellos respondiendo por su bienestar; Además 
comienzan a aparecer múltiples preguntas ¿Cuándo yo muera quién va a cuidar de ellos? ¿Si yo 
no estoy que va a pasar con él?, son inquietudes que se presentaron con frecuencia en los relatos 
y que se encuentra relacionado con los 3 periodos en donde la familia se transforma según es 
mencionado por Mesa en su texto Consecuencias Sociales del Autismo para los padres y madres. 
 
En esta se encuentra primero los años escolares3, segundo la adolescencia, en esta etapa 
los padres tienen mayor experiencia pero menos energía, aparece la preocupación por temas 
relacionados a la sexualidad, por último la etapa adulta, está según mundo Asperger, surgen 
 
3 Este periodo será explicado se mencionará en el apartado 2.3. La inclusión, un problema que afecta a la familia  
 




grandes preocupaciones, principalmente menciona: ¿Quién cuidará del hijo/a cuando los padres 
no puedan hacerlo? y la urgencia económica de asegurar económicamente el futuro del hijo/a 
para que no falten cuidados ni atención adecuada. (Mesa, 2015, p. 20). Lo anterior se encuentra 
entrelazado con las constantes preguntas que se reflejaron en los relatos de cada uno de los 
sujetos en relación con el cuidado.  
 
Por último, hay que mencionar las etapas o periodos presentan una serie de necesidades 
y emociones, que afectan todas las áreas de los miembros del núcleo familiar y en cada uno de 
estos se presenta un proceso de adaptación.  A pesar de que estos sucesos los vivan toda la 
familia es importante tener en cuenta que no todos asimilan las cosas de las mismas formas y no 
todos los sujetos pasan por todas las etapas, además estas no cuentan con la misma duración 
para todos y los pasos no siempre son continuo.  
 
2.2. ESTRATEGIAS Y REDES PARA ESTA NUEVA VIDA   
 
“La ayuda profesional es muy importante para promover esos 
recursos individuales. Por tal motivo, es importante que los profesionales 
de salud brinden un apoyo a los padres de niños con TEA para fomentar 
tanto la aceptación como una percepción más positiva de la situación” 
(Sumalavia, 2019, p.27)  
 
En este sentido, las redes de apoyo y las estrategias de afrontamiento surgen luego de conocer el 
TEA, la primera estrategia de adaptación nació en buscar, asesorarse y conocer todo lo 
 




relacionado al trastorno. Al ser un tema poco conocido nace el interés por saber lo que 
significaba el TEA; está no solo fue una está estrategia de afrontamientos, sino también puede 
ser vista como una forma de dar el primer paso a la aceptación. 
 
En cuanto las redes de apoyo para los padres, las instituciones se vuelven su refugio, su 
mano derecha, el lugar donde los orientan, sus hijos reciben terapia, los escuchan y aprenden. 
Esta se vuelve la red de apoyo más importante para ellos al igual que la red primaria conformada 
por pareja, padres y hermanos; en cada uno de los casos las redes secundarias se fueron 
perdiendo poco a poco tras el diagnóstico, dejando a un lado su vida personal. 
Comenzamos a conocer gente, familiares que tenían niños con 
las mismas condiciones o más profundas y comenzamos a meternos en 
el cuento del TEA, a buscar asesoría, también nos contactamos con 
otras entidades cómo compensar que es nuestra caja de compensación 
y que tiene un programa para niños en condición de discapacidad, en 
los colegios consultado-profesionales, comienza uno a leer y empieza a 
darse cuenta de lo complicado y lo complejo que es. (Antonio, 
entrevista a profundidad, 04 de marzo de 2019). 
Nosotros comenzamos a asesorarnos de muchas personas, 
psicólogos, sobre todo, una psicóloga nos ubicó en la Universidad 
Nacional de Colombia, allí tienen un programa bastante interesante 
para reforzar ciertas falencias de los niños, en fonoaudiología, sobre 
todo, a esa fue la que asistimos.   Después la organización de las 
 




madres, entre todas ellas se comunican y finalmente una de ellas fue la 
que dentro de ese trámite de los 3 meses nos asesoró. (Ramiro, 
entrevista a profundidad, 08 de marzo de 2019)         
  
Lo anterior, deja ver uno de los ejemplos de red que se crea luego del diagnóstico, por 
consecuencia de no recibir una atención para las familias por parte de los profesionales. Esta red 
sirve como herramienta y favorece positivamente en el proceso de aceptación, allí pueden hablar 
de sus problemas y recibir un consejo o apoyo como lo relató Ramiro en la siguiente cita  
 
Uno siente el apoyo y le da uno ánimo también y le da fuerza cuando uno está 
quebrantando, como que le falta fuerza, pero uno sigue adelante y la familia 
también hace parte de un apoyo fundamental para uno seguir (Ramiro, 
entrevista a profundidad, 08 de marzo de 2019)         
 
Otra de las redes de apoyo que se identificó en la investigación fueron instituciones como 
la Clínica de rehabilitación integral Howard Gardner y Avanza Salud IPS, en las cuales en su 
momento asistieron algunos de los entrevistados; este apoyo es dado por terapeutas brindando 
asesoría y consuelo cuando lo necesita, con respecto a Howard Gardner se identificó la 
preocupación por parte de los terapeutas en brindar espacios para que los familiares o personas 
encargadas del cuidado recibieron  terapias y asesoramiento,  al ser ellos los que están más en 
contacto nos los menores  deben adquirir las herramientas para el manejo, además que necesitan 
de estos espacios para poder desahogarse.    
 




Cabe resaltar que es importante que los padres reciban un asesoramiento, apoyo y 
terapias, al no están preparados para afrontar todas las situaciones se les presenta, ninguno de 
estos centros de salud luego del diagnóstico se encargó de dar consuelo y asesoría. Igualmente, 
tener una persona con un trastorno genera una carga, por consiguiente, es necesario tener 
espacios en donde se puedan desahogar, por las personas buscan otras instituciones o personas 
para asesorarse y pedir apoyo.  
Adicionalmente, como núcleo familiar utilizan diversas estrategias para afrontar cada 
momento o problema que se les presenta, los afrontan desde la unión, la paciencia, el diálogo y 
buscando en conjunto las herramientas para solucionar los problemas y las circunstancias que se 
les presenta en el día a día.  
En cuanto a las estrategias individuales de los progenitores se conoció que son personas 
reservadas y que les cuesta demostrar sus sentimientos y expresarlo con otras personas, en los 
momentos que lo hacen buscan personas cercanas, en su mayoría su red primaria. 
“Lo que pasa es que mi esposo es más callado, porque yo me 
doy cuenta cuando él está triste porque él se queda callado, se queda 
como pensando y pues hablamos”. (Samantha, entrevista a 
profundidad, 06 de marzo de 2019) 
“Casi que no como con nadie hablo, no me gusta contarle mis 
cosas, cuando estoy triste no le cuento a alguien, si estoy de mal genio, 
triste me pongo a ver vídeos, escuchar música, me embolato y se me 
pasa. (Juan David, entrevista a profundidad, 07 de mayo de 2019) 
 




En relación con lo anterior las representaciones sociales, configuran formas de 
interpretar, actuar y pensar sobre el hombre, algunas culturas como la occidental ha creado 
prejuicios sobre el rol que debe desempeñar el hombre, las características que debe tener lo que 
conlleva a construir prejuicios sociales sobre la forma de ser del hombre, este no llora, es la 
persona fuerte, prefiere interiorizar los problemas buscar una solución sin tener que mencionarle 
a otra persona. 
 
Estos prejuicios conllevan a generar consecuencias negativas que limitan el desarrollo 
integral de la persona, por eso es fundamental concientizar a los hombres sobre la importancia de 
hablar, de desahogarse y verlo como algo normal y que tiene los beneficios para su salud física y 
emocional. En el siguiente capítulo se tocará el tema de los estereotipos de género y cómo estos 
se han transformado. 
 
   2.3. LA INCLUSIÓN, UN PROBLEMA QUE AFECTA A LA FAMILIA  
 
 
Uno iba y golpeaba y decía mi hija tiene Autismo y nos decían 
aquí no tenemos cupos, no tenemos el personal, no sabemos cómo 
tratar el tema. (Ángela, entrevista a profundidad, 20 de junio de 2019) 
 
En el capítulo anterior se explicaron los 4 periodos críticos para la familia los cuales son el 
diagnóstico, la etapa escolar, la adolescencia y la adultez; los años escolares es la etapa donde se 
presentan diversos retos, como la búsqueda de servicios capacitados para brindar lo mejor y 
 




satisfacer las necesidades de los menores, en este proceso se presentan sentimientos de 
aislamiento, tristeza e impotencia.  
Además, los padres siempre quieren lo mejor para sus hijos, por ende, buscar el mejor 
colegio se vuelve un reto, el objetivo de la institución es que permita un desarrollo positivo en el 
menor. Sin embargo, surgen nuevos problemas en el camino como:  la estigmatización, la 
percepción frente a la población en condición de discapacidad o diversidad funcional y la 
discriminación son algunos con los que enfrentan las familias. 
 
Dentro de la Política Pública Nacional de Discapacidad e Inclusión Social 2013-2022, en 
el cuarto eje se habla sobre el desarrollo de las capacidades, se abarca el tema de la igualdad, 
reconocimiento de la diversidad, mediante “los principios del respeto por la diferencia y la 
accesibilidad universal, para lograr una sociedad incluyente” (Ministerio de Salud y protección 
social, 2014, p.91). 
 
No obstante, en la investigación realizada, es evidente como al país, le hace falta un largo 
camino por recorrer para llegar a la aceptación y tener espacios verdaderos de inclusión, a pesar 
de que exista un marco normativo, que habla de la inclusión, a la hora de la verdad se muestra 
otra cara.  
Por otro lado, el derecho a la educación consta de cuatro componentes, los cuales son 
interdependientes, estos son: la asequibilidad (disponibilidad), adaptabilidad (permanencia), 
aceptabilidad (calidad), accesibilidad (fácil acceso), pero a la hora de la verdad, en el momento 
de buscar colegio, se vuelve un dolor de cabeza para las familias. 
 





 Las instituciones educativas hacían referencia a que no tenían el personal adecuado, no 
contaban con la infraestructura apropiada, hacía falta docentes capacitados y las herramientas 
para trabajar con esta población, lo que convierte esto en una barrera de acceso, que produce en 
las familias un proceso de duelo, produce angustia, desespero y agotamiento y frustración al no 
conseguir un buen colegio para sus hijos.   
 
Cabe señalar que siguen existiendo mitos y tabúes que dificultan la inclusión y la 
aceptación de estas personas en la sociedad, se sigue viendo a los sujetos con discapacidad o 
diversidad funcional como personas raras, diferentes, entre otros, que ocasiona afectaciones 
emocionales a las familias.  
“Uno se da cuenta en la misma calle que como que las demás personas 
como que lo miran a uno o miran a la niña de una forma que uno le da 
piedra porque no saben la condición de mi hija”. (Alfonso, entrevista a 
profundidad, 01 de noviembre de 2018) 
 
Lo anterior se debe a la falta de información y el desconocimiento en el que se ve 
sumergido el trastorno, lo que ocasiona que la sociedad no permita que las personas con TEA 
puedan desarrollar sus capacidad y habilidades libremente. Para romper con la discriminación se 
debe dar comenzar con concientizar a la sociedad de la importancia que tiene informarse sobre el 
TEA.  
 




 La inclusión es una oportunidad para que esta sociedad empiece a ser más 
tolerante, para que empecemos a aceptarnos; y algún día ya no se llame 
inclusión, sino que sea normal, ósea no es incluir a nadie, todos estamos en el 
mismo sitio; a que un día aprendamos a tolerar las diferencias y a no 
asustarnos cuando veamos una cuestión que se sale del parámetro. (Antonio, 
entrevista a profundidad, 19 de abril de 2017). 
 
Por lo anterior, siguen existiendo falencias a la hora hablar de inclusión, hace falta tener más 
humanidad, empatía, conocer sobre la discapacidad o la diversidad funcional, pues se siguen 
evidenciando brechas que vulneran los derechos de esta población, estigmatización, 
discriminación y violación de derechos.  
 
Para concluir, como profesionales de las ciencias sociales y humanas se deben capacitar, enseñar 
y orientar a la sociedad para eliminar el desconocimiento y los prejuicios, además velar por la 
protección de los derechos de las personas con discapacidad o diversidad funcional. 
 
     2.4. EL PAPEL DEL SISTEMA DE SALUD Y SUS PROBLEMÁTICAS  
 
El sistema de salud juega un papel importante en la vida de estas familias, este se vuelve en su 
mayor problema en la mayoría de los casos, ocasiona un dolor de cabeza, estrés, frustración,  a 
causa de los problemas con las EPS; pues al tener un diagnóstico de una discapacidad psicosocial  
donde su área social y psicológica se ve afectada, se debe tener una  constante relación con las 
 




EPS, en la que cada familia debe radicar citas médicas con especialistas,  órdenes de terapias y 
en algunos casos cuando lo requieren medicamentos. 
Dentro del ámbito normativo, según la ley 1438 de 2011, en su artículo 66 se estipula que 
las acciones de salud deben incluir la garantía a la salud de las personas con discapacidad, 
mediante una atención integral y una implementación de una política nacional de salud con un 
enfoque diferencial, adicionalmente la ley 1098 del 2006 en su artículo 36 establece que los 
NNA tienen como derecho a gozar de una calidad de vida plena. 
Relacionando lo anterior la política Pública Nacional de Discapacidad e Inclusión Social, 
busca dar una atención integral a esta población, realizar estrategias para una detección temprana 
de la discapacidad, brindar un acompañamiento a familiares o cuidadores para que logren bases 
para el desarrollo a lo largo de su vida” (Ministerio de Salud y Protección Social, 2014, p. 90). 
Adicionalmente se han creado mecanismos de seguimiento y monitoreo para garantizar los 
derechos de las personas en condición de discapacidad y brindarles acceso a los servicios de 
salud. 
Sin embargo, contrastando con la realidad se evidencia las falencias que tiene esta 
política, que, a pesar de sus esfuerzos por garantizar los derechos de esta población, se  siguen 
vulnerando los derechos de las personas en condición de discapacidad, en especial de la 
población con TEA ;  todo esto se encuentra relacionado con las falencias del Sistema General de 
Seguridad Social en Salud al tener problemas de equidad, atención y eficiencia perjudicando a la 
persona con esta condición de vida y a su núcleo familiar. 
 
 




En lo mencionado en los relatos, se describe que todos pasan  por un proceso para 
comenzar las terapias, de cada uno de los relatos se encontraron elementos en común para llegar 
a los tratamientos o terapias, luego del diagnóstico son remitidos por parte de la EPS, a 
instituciones que brindan terapias para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA, 
algunos en primera medida como fue el caso de Isabella recibió terapias de lenguaje, otros 
comenzaron en Instituciones que brindan terapias grupales. 
Le daban unas terapias por parte de la EPS, pero eran muy eran muy 
escasas y eran con muchos niños, eran terapias que tocaba en grupo, pero 
nosotros dijimos que eso no le estaba ayudando mucho, ya fue otro 
psiquiatra que los vio y nos dijo que para algo más completo. (Ricardo, 
entrevista a profundidad, 01 de noviembre de 2018)  
   
 Nunca supimos que le hacían, no podíamos entrar a las terapias, no 
podemos verificar que se le estaba haciendo, es un proceso que es difícil 
porque es una niña, en ese momento de dos años y medio que se alejaba de su 
padre y de su madre que era el único contacto con él exterior o con la vida... 
Empiezan las terapias y empiezan los problemas, porque la niña no come, la 
niña obviamente no mejora con las terapias, porque ellos manejan un modelo 
en él que él niño de al lado aprende las conductas del niño de al lado. 
(Ramiro, Entrevista a profundidad, 30 de abril de 2019) 
 
 Las terapias eran como muy crueles muy pequeño él y lo cogían entre 
varios había otros que eran agresivos y le pegaron más de una vez y entonces 
 




a lo último decidimos retirarlo y meterlo aquí y aquí sí lo tiene que llevar una 
persona pues uno está más pendiente de él. (Juan David, Entrevista a 
profundidad, 07 de mayo de 2019)  
 
Ahora bien y en relación con el tema de terapias, de acuerdo con los relatos encontrados, 
los menores reciben 4 terapias que hacen parte del POS, según lo narran, estas son terapia 
ocupacional, psicología, fisioterapia y fonología y se encuentran incluidas dentro del protocolo 
de Tratamiento para el TEA (Ministerio de Salud y Protección Social, 2015); cabe resaltar que 
estas son fundamentales para el desarrollo progresivo del niño con TEA. 
 
Asimismo, algunos reciben o recibieron terapias como sensorial, equinoterapia, 
hidroterapia y musicoterapia, estas sin embargo no hacen parte del protocolo de terapias ABA 
(sigla en inglés de Applied Behavior Analysis o Análisis Conductual Aplicado) al no tener 
evidencia científica; todas estas terapias  deben ser dadas por un profesional de la salud por 
medio de una orden médica, son pocos los casos que tienen estas terapias, algunos al no contar 
fácilmente y deben acceder por medio de tutelas para poder contar con las terapias que hacen 
parte del POS. 
Adicionalmente tener acceso a estas terapias  implican factores socioeconómicos y no 
todos cuentan con los medios para conseguir estos beneficios,  lo narrado por los padres y 
familiares  se conoció que en su mayoría fueron 4 de los 5 casos han tenido que pasar por un 
derecho de petición y tutela para tener un examen médico, exoneración de pago, ruta y terapeuta 
 




guía; sin embargo no todos han salido victoriosos en estos procesos, al igual que con todo ha sido 
un camino largo, de ir de un lugar a otro, para poder lograr alguno de estos.  
En la siguiente línea se muestra el proceso por el cual pasaron cada una 5 familia para 








En relación con lo anterior estos servicios de salud son atendidos por las IPS, que son 
instituciones prestadoras de servicios que son contratadas por las EPS, las cuales se encargan de 
realizar el trámite para las instituciones que brindan las terapias. 
Estos servicios de deben brindar con eficiencia, a pesar de esto se evidencio el 
inconformismo por parte de dos familias con las instituciones Emanuel IPS Instituto de 
Rehabilitación y Habilitación Infantil y Avanzar IPS, el funcionamiento y las normas de estos 
lugares afectaba el proceso del menor y el bienestar de la familia, no se permitía el 
acompañamiento de un familiar para las terapias.  
En este proceso, surgen diferentes problemas y a medida del tiempo, pueden 






Son remitidos a una 
IPS por el 
especialista. 
Comienzan sus terapias, de acuerdo con la orden 
medica que recibieron en la cual se estipula, las 
terapias que recibirá, las horas semanalmente. 
 




En cuanto a las falencias referente a la calidad y satisfacción de los usuarios fueron 
evidentes en estos casos, de igual manera generaron en la familia angustia, frustración, miedo 
pues el funcionamiento de estas ocasiona un retroceso en los menores.  
Al hablar del Sistema de Salud en Colombia, nos encontramos con diferentes noticias que 
muestran la situación del país, en este tema, se comienza hablar de  negligencia, falencias, 
corrupción , negocio, son algunas de las palabras que se encuentran  día a día en los noticieros; 
Sin embargo, para recordar un poco el Sistema de Seguridad Social en Salud comienza en 1993 
con la Ley 100, en la que se estipula como objetivo principal garantizar la prestación del servicio 
a toda la población colombiana, pero se evidencia en la realidad la salud no es consagrada como 
derecho fundamental, lo que ha ocasionado diferentes problemas para la sociedad. (Congreso de 
la República, 1993) 
La salud es vista como un negocio,  donde lo más importante es el dinero, no la salud y el 
bienestar de las personas, ha diario según un artículo publicado por Las Dos Orillas cada 30 
segundos se radicó una tutela para exigir un servicio de salud, este menciona que “En Colombia 
se interpusieron 607.308 tutelas para exigir servicios de salud solo en 2018, la cifra más alta 
desde que la Constitución política de 1991 creó este mecanismo para garantizar los derechos de 
los ciudadanos” (Las dos Orillas,2019)  
Como menciona Torres “Es así como día a día pagamos para conservarla considerando 
esto como una magnífica inversión que se convierte directamente en un negocio, negocio en 
donde el gasto es una necesidad vital de la que muchos se aprovechan para mercantilizar 
perversamente” (Torres, 2015). 
 
 




En relación a lo anterior, a la hora de realizarlas autorizaciones para citas médicas, 
terapias, renovación órdenes, traslados, entre otros que requieren las personas con TEA,  los 
cuales son autorizados por las EPS, estos procesos generan para las entidades promotoras de 
salud un gasto adicional, por ende en ocasiones las respuestas son demoradas y rechazadas pues 
en cierta medida es un gasto más que nos le conviene tener, por lo que las familias buscan 
alternativas para lograr obtener estos servicios,  así es como lo narró Antonio  en el siguiente 
fragmento  
 
Hemos metido como 3 tutelas derechos de petición, tutelas para algunos 
exámenes para tratamiento integral,  las EPS en últimas son negocio y se 
limitan a ciertas cositas y pues tú sabes que una terapia se demora media 
horita  y ya,  lo que se conoce como terapia integral se ha tenido que luchar y 
ya últimamente nos la han dado, pero en teoría debería ser un centro 
especializado, a ti no te sirve una sesión con dos o tres niños y algunas veces 
estuvimos en unas fundaciones pero a veces no funcionan bien, es decir que 
las EPS se limitan y nunca van a dar más de lo que te corresponde, nos tocó 
poner tutelar para pedir la terapeuta sombra y nos la negaron hasta por 
secretaría de educación, entonces es cómo lo normal he incluso, cierto tipo de 
diagnóstico como el Autismo no  lo tratan como debería ser, sino  le dan él 
mismo tratamiento al igual que otros síndromes o de comportamientos y una 
cosa que tienen las eps  es que cambian mucho de personal. (Antonio, 
entrevista a profundidad, 07 de mayo de 2019) 
  
 




La estructura legal del Sistema de Seguridad Social en Salud colombiano justifica los 
diferentes tipos de negaciones para citas médicas, laboratorios, tratamiento, entre otros, que 
necesitan estas personas, como se mencionó antes; deben acudir a otras acciones para garantizar 
sus derechos, una investigación realizada en el 2009, titulada “itinerarios burocráticos en 
Colombia, llevada a cabo por César Abadía y Diana Oviedo, describe las experiencias de 
pacientes frente a las negaciones recibidas por parte del sistema de salud, ellos mencionan que: 
Para garantizar su derecho a la atención en salud, las y los ciudadanos se 
ven obligados a interponer mecanismos legales, que son en gran medida fallados a 
su favor, pero las demoras producen un modelo progresivo y acumulativo de 
consecuencias perjudiciales, tales como: prolongación del sufrimiento, 
complicaciones médicas del estado de salud, daños permanentes, discapacidad y 
muerte. (Abadía y Oviedo, 2009, P. 1)  
Como anteriormente se mencionó el Sistema General de Seguridad Social en Salud, tiene 
problemas de equidad, atención y eficiencia, lo cual genera en las familias de persona con TEA y 
como muestra la investigación un desgaste físico, frustración y un sufrimiento al no recibir la 
atención adecuada en el momento del diagnóstico y en el proceso de las terapias. Esta situación 
es descrita por Abadía y Oviedo de la siguiente manera:   
El Sistema de Salud de Colombia ha creado nuevos tipos de itinerarios en 
los que la atención en salud no depende de las necesidades de las personas o de la 
valoración médica, pero sí del cumplimiento exitoso de las normas 
administrativas del sistema y los costos financieros (nuevas barreras de acceso y 
calidad)”. (Abadía y Oviedo, 2009, p.12). 
 




Además, a estas personas se les vulnera sus derechos, al crear nuevas barreras, brindar la 
atención que requieren se crean nuevos itinerarios “Estos itinerarios han tenido un profundo 
efecto en la salud de las personas, en la calidad de vida, e incluso en la expectativa de vida”. 
(Abadía y Oviedo, 2009, p. 13).  Lo cual también ocasiona afectaciones emocionales y físicas en 
las personas que deben pasar por todo este proceso. 
Por otra parte, al presentar una inconformidad con el servicio, se logró observar cómo han 
creado nuevas estrategias para luchar  y romper con las barreras del Sistema de Salud, en  
Howard Gardner existe un asesoramiento jurídico por parte de una de las madres que asiste, 
adicionalmente entre las personas que se encuentran en el lugar se dan consejos, se recomiendan 
lugares para ir, médicos, tratamiento, entre otros, los cuales sirve de apoyo para las familias que 
hasta ahora comienzan, así también lo contó Ramiro  
Esa sociedad que forman las madres de niños con diagnóstico del 
Espectro Autista, porque ella desde ese ser madres, lo que hacen entre unas y 
otras hacen es apoyar desde lo emocional pero también desde la parte 
Jurídica, porque él vencer cada una de las oposiciones de la EPS, para un 
servicio que es un derecho, es algo que una sola persona no puede hacer.                       
(Ramiro, entrevista a profundidad, 08 de marzo de 2019) 
 
Esta narración nos deja ver un ejemplo de las estrategias que han creado las madres de 
personas con TEA, al no recibir la atención necesaria por el Sistema de Salud, sin embargo, 
existen otros grupos que buscan concientizar a la sociedad, brindar apoyo y asesoramiento a las 
familias para que sus derechos no sean vulnerados y este ha sido su mecanismo de defensa para 
hacer valer sus derechos.  
 




Este capítulo permitió evidenciar los elementos que han transformado la vida de cada una 
de las familias, a pesar de que cada una sea diferente, tenga hábitos, costumbres, vivan su 
realidad desde su cotidianidad; comparten un mismo diagnóstico y han pasado por circunstancias 
que han dejado cambios positivos o negativos en su vida. Esto deja ver que a pesar de que cada 
individuo sea uno, existe una correlación con el otro al pasar por las etapas del duelo, cambios en 
los roles y problemas con las EPS. 
 
Por último, permite reflexionar como investigadores y futuros profesionales sobre la 
importancia de trabajar en pro del bienestar de esta población, aprendiendo en primera instancia 
sobre el TEA para romper con las barreras y estigmatización que se tiene, como se debe 
cuestionar sobre la calidad de los servicios de salud que brinda el Estado, por ende, es necesario 
asesorar y brindar las herramientas necesarias a las familias para afrontar los problemas con el 
Sistema de Salud.  
  
CAPÍTULO 3: LA PATERNIDAD Y SU SIGNIFICADO 
 
La paternidad no es simplemente un compromiso, un rol, unas funciones atribuidas 
culturalmente, sino que esta incluye sentimientos, sensaciones, vivencias que le permiten 
construir la identidad al hombre; por esta razón este capítulo pretende romper con esa visión 
clásica de la paternidad que ha sido una construcción social. Se evidencia esa construcción e 
identidad a partir de las experiencias que se tienen como padre, que a su vez se encuentran 
relacionadas con la trayectoria que han tenido los sujetos y los diversos sucesos que les han 
cambiado la vida desde que son padres de una persona con TEA. 
 




   
3.1. LA PATERNIDAD DESDE UNA VISIÓN CULTURAL, ROMPIENDO CON SUS 
ESQUEMAS  
“A pesar de que durante muchos años el padre fue una necesidad 
biológica quizás accidental, la paternidad puede ser definida como un 
proceso psico-afectivo por el cual un hombre realiza una serie de 
actividades en lo concerniente a concebir, proteger, aprovisionar y criar a 
cada uno de los hijos jugando un importante y único rol en el desarrollo de 
este, distinto al de la madre” (Oiberman, 1994, p. 67).  
Los papeles que se le han asignado a  hombres y mujeres han sido establecidos por 
representaciones sociales en la que se asocia generalmente el papel del hombre dentro de una 
familia como proveedor y  el de la mujer como responsable del cuidado y desarrollo de los hijos, 
excluyendo a los hombres en participar del cuidado, crianza y tareas del hogar; dichas 
representaciones sociales son entendidas como “una forma de conocimiento, socialmente 
elaborado y compartido con un objetivo práctico, y que contribuye a la construcción de una 
realidad en un grupo social” (Jodelet, 2001, p. 22).  
   
Asimismo, la paternidad se relaciona con la cultura machista que ha permeado en la 
sociedad por muchos años, la cual ha dado un significado a la paternidad, masculinidad y género, 
este último visto desde una concepción tradicional como “un fuerte sesgo de poder y una actitud 
de dominio hegemónico para organizar la estructura social de forma conveniente y decidida a 
favor de los hombres” (Galet & García.2014. p 98), el cual determina uno roles para hombres y 
 




mujeres para poder mantener y reproducir esa estructura social, siendo desde la familia en donde 
se da esa asignación.  
“Él es el que trabaja y sustenta la parte económica de la casa, mientras 
yo no aporto nada económicamente y me encargo de las terapias, las citas 
médicas y el proceso en general de rehabilitación de Juliana” (Samantha, 
entrevista a profundidad, 06 de marzo de 2019) 
 
Lo anterior refleja la asignación de roles que se estipulan en la familia, a pesar de ser de 
mutuo acuerdo se mantienen los papeles que han sido estipulados por la sociedad; creando 
estereotipos de género por influencia cultural; entendiendo que la cultura “cualidades asociadas a 
las representaciones sociales que la cultura ha construido acerca de ser padre: proveedor, 
competitivo, adusto, con poca capacidad para expresar los sentimientos y para asumir otras tareas 
cercanas a las actividades más propias del hogar. Burín & Meler (1998) citado por Villamizar & 
Yolanda, (2005, p.7) 
 
Es importante, anotar cada individuo crea representaciones de la masculinidad y la 
paternidad permitiendo transformar el significado de estos conceptos, generando una 
construcción de la identidad, a pesar de eso, en consecuencia, esta identidad se puede manifiesta 
como:  
 “Un deber ser que la sociedad ha construido respecto del ser hombre, el 
cual se constituye en una construcción ideológica sobre lo qué significa el modelo 
masculino y su devenir hegemónico, el cual es dado por una posición de poder 
 




privilegiada que impone la aceptación y legitimidad social de lo que se considera 
más apropiado” (Vásquez. 2011. p. 48) 
 
Es decir que se crean significados culturales sobre la paternidad y se construye la 
masculinidad desde una forma de ver a los hombres y mujeres, determinando roles para cada uno 
dentro de la sociedad como anteriormente se mencionó. 
 A pesar de eso, la sociedad ha ido rompiendo con el esquema con el que se ha visto el 
papel del hombre en la sociedad, replanteando los roles frente al hombre, eliminar los 
estereotipos y mitos sobre estos, dándole sentido al sujeto, libre de vivir su paternidad, haciendo 
parte en todos los procesos de desarrollo de sus hijos. 
Igualmente, la figura paterna tiene un papel importante en el desarrollo del ser humano, 
ya que es un referente vital en la vida del niño/a, su participación permite un mejor desarrollo del 
infante, si bien es cierto que “la figura materna es trascendental, no es la única figura necesaria 
para el desarrollo de los sujetos” (Cisneros, 2015, p. 19).  
Por otro lado, ser padre tiene un valor muy significativo en la vida de los hombres, 
permite expresar sus emociones, vivirla de una manera diferente, amorosa, pues ser padre es  
“mucho más que cumplir con una serie de deberes que son característicos 
en la sociedad que terminan creando una serie de estereotipos y de maneras de 
comprender el rol que cumplen los hombres como padres dentro de las familias y 
fuera de ellas en los diversos ámbitos en los que el niño o niña se desarrolla y que 
terminan impactando en las relaciones del niño con su padre”. Frías (2008), citado 
por Cruz (2019, p 52.)    
 




La paternidad se ha transformado con el tiempo gracias al papel que se la logrado darle 
dentro de la familia, ha generado cambios importantes en la concepción de la masculinidad 
cambiando el rol de paternidad tradicional, por generar vínculos afectivos, en donde pasa el 
padre de ser autoridad, a ser un apoyo, a brindar cuidado y amor en la familia, generando 
cambios en las dinámicas familiares. 
“Entonces, cambiar una práctica de paternidad tradicional a una moderna 
significa transformar la estructura mental que permite a los hombres autodefinirse 
en términos de igualdad con el género femenino, dejando de atribuirse facultades 
y habilidades que las sociedades tradicionales consideraban inherentes a la 
“naturaleza” masculina.” Montesinos (2004).  citado por Cruz (2019, p. 53) 
A partir de la demostración de afecto, cariño y cuidado se da sentido a la paternidad, para  
cuatro de los padres de la investigación, la paternidad  significa protección, amor y enseñanza, 
además  es sumamente trascendente en la crianza del hijo;  el ejercicio de ser padre tiene un 
papel importante en el desarrollo social y cognitivo de los  hijos, es decir qué la participación de 
la figura paterna en la niñez aporta seguridad y soporte emocional, crean nuevas formas de 
interacción entre padre e hijo, fortalece los lazos  dependiendo de que tan involucrado este el 
padre.  
“Pues sí, digamos que no es un hombre machista, nosotros siempre nos 
apoyamos, él es de los que cocina, lava, plancha, mejor dicho, hace de todo. 
Entonces nosotros en la medida que tenemos tiempo ayudamos en el trabajo 
de la casa, entonces pues hacemos las cosas y él es muy colaborador”. (Ana, 
entrevista a profundidad, 11 de junio de 2019). 
 





Con el fragmento del relato de Ana mamá de Isabella se logra ver el acompañamiento en 
las tareas del hogar por parte de su pareja, dándole un sentido a las nuevas formas de comprender 
la paternidad permitiendo verla desde otras perspectivas diferentes de las que normalmente se 
tiene de que normalmente se tiene como:  compañero, cuidador, protector, se tienen en 
sentimientos y vínculos afectivos que no eran tan visibles en la lógica de la paternidad y 
masculinidad.   
 
Por último, este apartado muestra la transformación que ha tenido la paternidad a lo largo 
de la historia y cómo diferentes autores hablan de este cambio, esto hace pensar que, como 
investigadores, debemos tener en cuenta las nuevas formas de ver y comprender la paternidad, la 
masculinidad y el género; para así poder entender e intervenir en las problemáticas que afectan a 
la sociedad.  Adicionalmente poder contribuir con investigación teniendo en cuenta estas nuevas 
transformaciones que nutren la realidad social. A continuación, se permitirá ver el significado 
que los progenitores le asignan a la paternidad, dejando a un lado el papel tradicional.  
 
3.2 EL SIGNIFICADO DE SER PADRE 
La aventura de ser padres, de asumir la paternidad comienza en el momento de saber que 
va a ser padre, este momento trajo consigo sentimientos de felicidad y emoción, pues para 
algunos fue una sorpresa, algo que no se encontraba planeado, sin embargo esta noticia trae 
consigo sueños, miedos, expectativas, el compromiso y el cuidado, por el contrario para estos 
cinco hombres participar, estar presente y acompañar el embarazo hacía parte de su rol, pues ser 
 




padre significa estar presente en el embarazo, ser partícipe de este proceso, asumiendo la 
responsabilidad, cuidado, dedicación que se vio reflejado en sus relatos. 
 
“Cuando quedó embarazada mi esposa, el saber que iba a ser padre 
por primera vez fue una felicidad muy grande, fue algo muy bonito, la 
acompañe a sus exámenes, estaba pendiente de ella, la llamaba, la 
acompañe a sus controles, pendiente de ella y de que todo estuviera 
bien con el embarazo”. (Alfonso, conversación a profundidad, 08 de 
marzo de 2019) 
“Cuando estábamos embarazados era la expectativa de alegría, 
felicidad, las primeras etapas del embarazo fueron difícil, sobre todo 
para ella como para mí, había días donde ella sufría por las ganas del 
vómito, luego cuando la niña fue creciendo se hacía más complicado 
caminar mucho, la acompañé, estuve pendiente de ella. (Ramiro, 
conversación a profundidad, 08 de marzo de 2019) 
“Santiago fue un niño que desde el primer mes o segundo mes 
de embarazo comenzamos hacer estimulación, con  música, gimnasia, 
hicimos  el curso, psico profiláctico que se le hace, estábamos muy 
involucrados en eso, nos  las pasábamos en los controles médicos pero 
también íbamos a un poco de actividades que nos inscribimos pues 
para estimularlo; yo le hablaba todas las noches, le cantaba toda las 
noches, le acariciaba la barriga a la mamá y desde ahí fue como él que 
 




comenzó a darse un contacto y vínculo con Santiago”. (Antonio, 
conversación a profundidad, 7 de mayo de 2019) 
 
El embarazo permitió darle un significado al ser padre, asumiendo diversas funciones 
enfocadas al cuidado de su pareja, estando presente en todo el proceso del embarazo, sin 
importar si fue un embarazo planificado o sorpresivo se manifestó un compromiso a lo largo de 
la gestación, generando nuevos sentimientos de felicidad y emoción ante la noticia de ser padre; 
Dando iniciando la construcción de paternidad a partir de las experiencias que comienzan a vivir, 
involucrándose en las actividades del cuidado antes del nacimiento de su hijo.   
 
Luego llega el momento del nacimiento, cada uno de los progenitores relato cómo fue ese 
momento, que se encontraban haciendo, el apoyo que se le brindó a su pareja, las emociones que 
se comenzaron a dar, las expectativas y pensamientos que comenzaron a surgir relacionados en 
término del estado de salud del menor, sus estudios y futuro profesional, los cuales se fueron 
adaptando y transformando luego de conocer el diagnóstico. 
Pues yo venía como preparándome, a pesar de no querer tener 
hijo por varios motivos, asumí la cuestión, obviamente con el tiempo 
durante el embarazo uno se va como emocionando, encariñando, es 
una mezcla como de varios sentimientos, diversas sensaciones y pues 
inicialmente cuando él  nació fue una mezcla de varias cosas de 
cariño, miedo, emoción la responsabilidad que se me venía encima, 
pero también consciente de que iba a dejar mi vida atrás como había 
 




sido, lo que venía siendo mi vida y lo que había planeado para mi vida 
y eso iba a cambiar, entonces sentí tristeza porque dejaba eso, pero  
alegría de verlo a él,  comencé a sentir, pues uno se enamora de sus 
hijos, también sentí susto de ser papá, porque nadie está preparado 
para serlo, yo tenía mucho susto, eso fue lo que sentí inicialmente. 
(Antonio, conversación a profundidad, abril del 2019) 
 
Por otro lado, aparecieron nuevos roles, que fueron asumiendo, como menciono en el 
relato anterior, la paternidad trajo consigo cambios en la vida de cada uno, por ende, se 
comienzan a estar presente en la vida de sus hijos haciendo participes en las actividades del 
cuidado y construyéndose como figuras importantes en el desarrollo de sus hijos. 
  
Al tener un hijo con TEA se comenzaron a generar otros cambios en la vida de cada uno 
de estos hombres, como se ha mencionado en los anteriores capítulos; Por ende, cada uno decide 
asumir un papel dentro del núcleo familiar, en dos casos asumieron por completo el rol de 
proveedores sin desligarse de desarrollo de sus hijos, este rol significa para ellos poderles brindar 
una mejor calidad de vida a sus familias y poder aportar el doble económicamente. 
Además, la investigación realizada permite romper con el esquema con el que se ha visto 
la paternidad, permite darle importancia y comprender la paternidad desde otras miradas. Esta 
paternidad fue asumida de acuerdo con sus vivencias, experiencias y tomando como referencia 
las pautas de crianza de sus padres, para enseñárselas a sus hijos y que se puedan reflejar a 
futuro.   
 




El siguiente cuadro permite ver como como en cada uno de los hombres la paternidad 















Fuente: Elaboración propia  
Además, rompiendo con la mirada tradicional de la paternidad en donde la autoridad y la 
provisión económica son la base fundamental de la paternidad, se reflejó que la paternidad generó 
un cambio del 100% en el cual se asumieron nuevos roles y género en ellos nuevos sentimientos 
desde el momento en el que vieron a sus hijos por primera vez sintieron felicidad, deseo por 
protegerlo, miedo de entrar a esa nueva etapa, así como lo expresan estos dos padres  
La paternidad comienza a tomar significado en la 
vida de cada padre, desde el momento que se 
enteran de que van a esperar un hijo, crecen unas 
expectativas y nacen unos nuevos sentimientos y 
la vida de cada uno se comienza a transformar 
uno más que otros pues solo 2 de los casos fue un 
embarazo planeado, en los otros tres casos no se 
tenía pensado tener hijos en ese momento de la 
vida. 
Antonio: Él entre sus planes de vida, no pensaba ser padre, sin embargo 
tuvo dos hijos, Camila y Santiago, Santiago tiene TEA, desde el momento 
en que se entera que es padre, su vida cambia completamente, cambia su 
trabajo y toma la decisión de responder por sus hijos, Al nacer Santiago su 
hijo mayor, nacen nuevos sentimientos se vuelve más sensible, humano y 
su propósito cambia, pues su vida gira entorno a su hijos, a ser un padre 
responsable, cuidarlos y protegerlos, hace parte de su desarrollo cambia su 
trabajo al conocer el diagnóstico de Santiago para tener más tiempo.  
Alfonso “Cuando ella nació todo fue emoción, todo es alegría una 
experiencia muy bonita así mismo pues eso crea ese vínculo de que yo no 
tengo por qué desprotegerla, yo no tengo porque hacerle daño, yo necesito y 
quiero que ella salga adelante poco a poco nos hemos ido acoplando” así 
comenta el que fue el momento en que nació Isabella, su hija estaba entre 
sus planes, no fue una sorpresa, después del diagnóstico ajusto sus horarios 
de trabajo para poder estar en las terapias, es protector, es paciente, cuida y 
lucha por su hija y es un padre responsable. 
 
Ramiro: Para Él lo fundamental es la responsabilidad, cuidado, la 
educación que entre todos deben darle aportando económicamente; el 
afecto y cariño lo demuestra a través de mantener una estabilidad 
económica, pues es muy importante para el bienestar de su familia. Por 
otro lado, participa de las terapias, cuando puede, más que todo en 
vacaciones asiste.  
 Juan David: Por su trabajo, participó poco y estuvo 
distante en los primeros años de vida de su hijo, para 
él fue una sorpresa el embarazo, como comento es un 
relato, la paternidad significa “protección, amor, 
enseñanza, así como eso, lo primordial” además luchar 
por su bienestar, hace parte ahora de su cuidado, 
educación y pendiente de su desarrollo.  
 
 
Ricardo: Para el su hijo, él lo mejor que le han 
pasado, son un regalo de Dios, él es una persona 
anticuada, pues asume el rol de proveedor y por su 
trabajo casi no participa del cuidado y del 
desarrollo de sus hijos, en los tiempos libres que 
tiene pasa tiempo con su familia, comparte con sus 
hijos, realiza tareas y juega con ellos él es una 
persona sobreprotectora, al igual que los demás es 
responsable y trabaja por brindarle lo mejor a su 
familia. 
 




“La paternidad me ha cambiado totalmente, no soy ni la quinta 
parte, mi vida cambio, era un tipo, me volví más hogareño, más 
juicioso, mis hijos me han cambiado mucho, soy muy frágil ante ellos, 
precisamente porque el amor que le tengo a ellos va por encima de 
cualquier cosa, me dejó fácilmente manipular de ellos y no puedo 
hacer nada, si ellos están felices con eso, yo estoy bien”. (Ricardo, 
entrevista a profundidad, 01 de noviembre de 2018)  
“Uno gracias a la paternidad se vuelve más responsable, antes 
era más relajado, me enfocaba más en ir a fiestas con amigos, ahora 
Juan Camilo es lo primordial, por otro lado, la paternidad me enseñó 
a tolerar las cosas y ser paciente”.  (Juan David, entrevista a 
profundidad,07 de mayo de 2019) 
 
Por otro lado, en Colombia la paternidad se encuentra permeada por diferentes tensiones 
tanto como sociales, culturales, económicas que han aportado a dar cambios y transformaciones 
frente a la concepción que se le da a la figura paterna, se manifiesta sentimientos que antes no eran 
bien vistos por la lógica tradicional de la paternidad está como se ha venido mencionado significa 
más que responder económicamente, es responsabilidad, compromiso, enseñanza, cuidado, 
protección, velar por el bienestar de sus hijos y manifestaciones de afecto y sentimientos que como 
mencionaron se comenzaron a despertar desde el momento que vieron a sus hijos. 
En donde los hombres comienzan a comprender la paternidad, ya no alejados del proceso 
del desarrollo de sus hijos, sino involucrándose en este, es así como asisten también a las terapias 
y citas médicas, adicionalmente esta nueva etapa comienza a generar nuevos lazos que permiten 
sentir afectividad y emociones gracias al asumir la paternidad Como lo menciona Montesinos.  
 




El caso de las nuevas generaciones de padres que ahora recrean la paradoja 
de intentar replantear el modelo tradicional de la paternidad, y dar paso a una 
paternidad sustentada en un ejercicio racional de la autoridad que genere relaciones 
familiares más placenteras y libres del peso de normas anticuadas que más 
provocan el distanciamiento entre los miembros del círculo familiar en vez de una 
proximidad basada en el afecto y el respeto por los demás. Montesinos (2004) 
citado por Cruz (2019, p. 61) 
Adicionalmente la investigación da cuenta de la visión que tiene la familia sobre el rol del 
padre, relacionando el concepto de la paternidad, con el compromiso, responsabilidad, entrega, 
muestran otras características que le dan un nuevo papel a la paternidad, así como lo mencionan 
en las narraciones 
“Es un padre increíble, entregado, sacrificado, absolutamente 
concentrado en sus hijos, son muy cercanos, pasan casi todo el tiempo 
posible juntos, ya sea en las terapias, citas médicas. haciendo tareas, 
ratos de esparcimiento y diversión, como ir a cine o al parque u otras 
actividades. Santiago es muy apegado a Jesús. Se quieren mucho” 
(Marcial, entrevista a profundidad, 13 de junio de 2019). 
“Lo más importante para él es la responsabilidad de que Juliana 
salga adelante, él es una persona muy comprometida muy seria, para él 
es el compromiso y el reto más grande que ha tenido en su vida porque 
para él todo lo hace en función de Juliana y para Juliana” (Samantha, 
entrevista a profundidad, 06 de marzo de 2019) 
 




“Bien, yo creo que fue el mejor padre que le pude conseguir a mi 
hija, él siempre está pendiente de ella, asiste a las terapias, me ayuda en 
la casa, es un súper papá” (Ana, entrevista a profundidad, 11 de junio 
de 2019). 
En correlación a lo anterior estos padres, no solo ven la importancia de participar del 
cuidado, sino también en las tareas del hogar, se distribuyen dependiendo del tiempo que tenga 
cada uno, pues esto a su vez implica asumir nuevos roles que antes no eran bien vistos y rompe 
con ese papel del hombre en la sociedad.  
 
Por último, aparece el sentimiento de miedo por el futuro, pues nace la preocupación por 
el futuro de sus hijos, aparecen preguntas como ¿Quién cuidará de él? ¿Quién lo va a proteger? 
¿Quién les brindará lo que necesiten y luchará por su futuro? Son cuestionamientos que se hacen 
ellos, y que para el mundo Asperger la etapa de la adultez hace parte de las 4 grandes etapas que 
afectan a la familia mencionadas por (Mesa, 2015)  
Para concluir se puede evidenciar las nuevas formas de ver la paternidad a partir de la 
construcción y el significado que le atribuyeron estos hombres a ser padres, de acuerdo con las 
vivencias, experiencias y emociones experimentadas que han tenido en su trayectoria de 
paternidad, Es así como para los 5 hombres entrevistados la paternidad se encuentra ligada  a  la 
responsabilidad, enseñanza, cuidado, compromiso y sentimientos de felicidad que he generan sus 
hijos,  dejando a un lado el papel tradicional del hombre; sin embargo;  para ellos es una parte 
fundamental para su ejercicio como padre, pero al hablar del significado de ser padres, no 
 




priorizan la parte económica, permitiéndoles comprender y generar nuevos lazos afectivos que 




El tener un hijo con TEA genera cambios en la vida de cada miembro de la familia, a lo largo de 
este trabajo se ha explicado aspectos de la forma en cómo se vive con este diagnóstico de manera 
individual y familiar, la trayectoria de paternidad que se fue construyendo desde el momento en 
que se enteran que son padres, permitiendo crear una historia cronológica de la experiencia de 
ser padre, lo que implica para estos cinco hombres la paternidad, los cambios  en su vida y el 
impacto que ha tenido tener un hijo/a con una discapacidad  psicosocial. 
Las actuales investigaciones buscan darle una transformación a la mirada de la 
paternidad, busca entender las características y los roles de estos hombres dentro de las nuevas 
estructuras familiares, por esto esta investigación buscaba darle protagonismo al papel del 
hombre en el desarrollo del menor, comprender el significado de la paternidad de acuerdo con las 
vivencias de estos sujetos. Por ende, es importante generar una reflexión conceptual y 
metodológica para entender los nuevos roles que asume el padre en el desarrollo de sus hijos. 
La investigación permitió construir la trayectoria de paternidad que comenzó con el 
momento en el que se enteran de que van a hacer padres, que trajo consigo un compromiso por 
involucrarse en el proceso de gestación, luego se relata el nacimiento, este permite reconocer los 
sentimientos que comenzaron a surgir gracias a esta experiencia que cada uno comenzó a vivir 
como felicidad, miedo, protección, cuidado y amor.  
 




 Adicionalmente al ser padres de un hijo/a diagnosticado con TEA se experimentan otros 
sentimientos en el momento de conocer el diagnóstico, en la etapa de escolar, adultez como 
frustración, culpa e incertidumbre. 
Por otro lado, en relación con el cuidado, se logró evidenciar que se encuentra ligado al 
bienestar, protección y a la calidad de su hijo, por ende, las acciones que desarrollan los padres 
siempre se encuentran encaminadas al bienestar físico y emocional del menor. Este cuidado 
implica seguir con el papel de proveedor para velar por la calidad de vida de la familia. 
Al hablar de la paternidad en el trabajo se reflejó que ha sido un  constructo que con el 
tiempo se ha transformado generando cambios sociales, históricos que logran tener una 
incidencia en el significado que se le atribuye a la paternidad, permitiendo romper con la visión 
tradicional que se tiene de la figura paterna.  
Por otro lado, se halló que el TEA es un factor fundamental que introduce un antes y un 
después en la vida de estos padres, generando transformaciones individuales, familiares, sociales 
y económicas, comenzando por la búsqueda de un diagnóstico certero, hasta conocer qué es el 
TEA, transformando su modo de vivir, asumiendo nuevas funciones dentro de su hogar y 
generando nuevos sentimientos. 
De acuerdo con lo anterior,  aparecen circunstancias similares en la vida de estos hombres 
como los problemas educativos, cambios en las dinámicas familiares, problemas con la EPS, sin 
embargo, cada a uno vive de manera diferente el diagnóstico, existen circunstancias que los ha 
afectado de igual manera y que hacen que el proceso de adaptación sea más difícil de 
sobrellevar. 
 




Igualmente en torno al sistema de salud se refleja un proceso  comenzando por la travesía 
por obtener terapias, las dificultades que presenta las EPS frente a la atención y brindar un buen 
servicio. Lo que conllevo a las familias a presentar derechos de peticiones y tutelas para lograr 
acceder a los servicios médicos que necesitaban sus hijos, este proceso genera a los padres 
frustración, estrés e impotencia al no poder brindarle lo mejor a su hija para que salgan adelante. 
Asimismo, otra de las circunstancias que generará un proceso adaptación y 
transformación son dinámicas familiares, pues como se ha venido mencionado en los capítulos el 
tener un hijo con un diagnóstico implica mayor responsabilidad, cuidado, cambios individuales y 
familiares, afectaciones económicas, sociales y emocionales. En este punto los padres asumieron 
el rol de protector cuidador y proveedor, realizando un acompañamiento permanente en las citas 
médicas, terapias.  
En relación con lo anterior, desde las circunstancias que hacen parte de la trayectoria de 
paternidad que han vivido los progenitores se logra  hacer interpretaciones de la realidad de cada 
sujeto e identificar cuáles son las problemáticas que afectan la calidad de vida de cada uno. 
En cuanto a las herramientas de afrontamiento, las estrategias de asimilación que crearon 
los padres después del diagnóstico se encuentran relacionadas con el apoyo en la familia 
primaria, el hablar y buscar la solución con su núcleo familiar, el ser pacientes, investigar y 
apoyarse. 
Igualmente como red de apoyo los grupos de madres o padres que trabajan en pro del 
bienestar de sus hijos, se vuelve como una familia, construyéndose como un grupo de referencia 
personal que influye en su entorno y calidad de vida. Dando paso a la construcción de 
 




familiaridades el cual trasciende la consanguinidad y se abre paso a la construcción de un sentido 
más amplio de apoyo, convivencia y afecto. 
Por otro lado, desde el estructuralismo se da  una compresión de la familia viendo cómo 
se desarrolla cada sujeto dentro del núcleo familiar, entendiendo que la familia es un sistema en 
el que cada uno  de los individuos cumple un rol determinado para dar funcionamiento de este 
sistema, sin embargo a medida de la investigación se ve pertinente abordarlo desde la 
complejidad rompiendo con esa mirada sistémica que se tiene sobre la familia, entender la 
paternidad desde la experiencia de los hombres, hablar de las nuevas masculinidades y 
comprender cómo la familia se construye en lo cotidiano y en relación con otros sujetos. 
Igualmente, desde la complejidad cada  padre desde sus vivencias ha  creado redes de 
relación e interacción, que a su vez le han permitido construir historia y significados que aportan 
a formar su historia de vida a partir de su trayectoria, permitiéndole crear su identidad y su 
conciencia colectiva en su cotidianidad.  
Con respecto a la familia la investigación permitió identificar la importancia que tiene en 
el proceso de rehabilitación; sin embargo, se ha dejado de lado su intervención, como 
trabajadores sociales se debe darle importancia a la familia, realizando una intervención, 
brindando orientación, información y apoyo.  
Además, se hace necesario brindar un acompañamiento a las familias, pues se evidencia 
que el proceso los padres no cuentan con un apoyo profesional lo que ocasiona que sea más 
difícil aceptar la condición, por ende es fundamental crear espacios de escucha y brindar las 
herramientas que necesitan los padres en el proceso, también como trabajadores sociales tienen 
 




la tarea de ampliar el foco de análisis para el trabajo con las familias, reconociendo esas nuevas 
familiaridades y la construcción de familia  
 
 RECOMENDACIONES Y APORTES DEL TRABAJO SOCIAL  
En cuanto a las recomendaciones, el incremento del TEA a nivel mundial, permite  
reflexionar en la importancia de  investigar y conocer sobre esta condición, construyendo con 
una sociedad más incluyente pues la investigación permitió evidenciar que hace falta camino por 
recorrer en materia de inclusión educativa, pues los cinco casos tuvieron problemas para acceder 
a la educación de manera fácil, vulnerando sus derechos, esto se debe al desconocimiento que se 
tiene sobre el TEA y en generar sobre una aceptación sobre las personas en condición de 
discapacidad. 
Además con esta investigación se procura aportar al conocimiento para los trabajadores 
sociales y diferentes disciplinas, además de otras áreas de interés para mostrar el papel del padre 
dentro del contexto de la discapacidad y como se ha desenvuelto con su núcleo familiar 
Por lo anterior, desde el trabajo social es fundamental comenzar a reconocer los cambios 
y las transformaciones que se están dando en la sociedad, partiendo de un análisis a profundidad 
mirando todas las dimensiones en las que se desarrolla el individuo para intervenir, 
representando la manera de tratar las problemáticas, dejando a un lado la manera lineal, en 
relación con la causa efecto. 
Igualmente como se ha mencionado a lo largo del texto y por lo que surgió la 
investigación la familia toma un papel importante desde el inicio del diagnóstico y durante todo 
el proceso, ellos aportan apoyo , buscan garantizar su bienestar y calidad de vida, por eso están 
 




importante la atención psicosocial, programas de capacitación para que puedan reducir las 
dificultades en sus comportamientos sociales, además que al capacitarse se vuelven co- 
terapeutas de sus hijos, el cual tiene un impacto positivo en el desarrollo y en la calidad de vida 
de las personas con TEA y sus cuidadores. 
Por consiguiente dentro de la atención a las familias se debe profundizar acciones que 
faciliten la comunicación en la solución de las dificultades, aportar en la creación de políticas de 
discapacidad, asesorar, orientar a los padres respecto de estas políticas, movilizar recursos 
humanos e institucionales, además brindar herramientas tanto individuales, como grupales para 
que la familia pueda desarrollar al máximo sus potencialidades, su capacidad resiliente y de 
autogestión. adicionalmente se debe incentivar en la creación y conexión de redes que logren 
mejorar la calidad de vida de la familia y por ende de la persona con TEA. 
Por otro lado, se debe reconocer los nuevos roles que tienen tanto las mujeres cómo los 
hombres, pues hoy en día en Colombia, existen diversas maneras en las que se comprende la 
familia y por ende se ha hablado de familias monoparentales, nucleares, extensas, compuestas 
entre otras, que le dan sentido a la familia y por ende le dan un significado partiendo de sus 
experiencias a la paternidad y maternidad. 
Asimismo, una de las tareas de trabajo social es comenzar a hablar de la paternidad desde 
una, mirada más amplia, comprendiendo que es una construcción de la sociedad, que a lo largo 
del tiempo se ha logrado desdibujar esa mirada tradicional del rol de padre como proveedor y se 
la logrado darle un posicionamiento en el cuidado, crianza de los hijos y él oficio del hogar, 
generando nuevas dinámicas familiares.  
 




Así mismo, visibilizar el rol paterno en la atención y cuidado de niños con TEA, 
aportando desde la profesión con la deconstrucción de los imaginarios que se tiene sobre el 
cuidado, para poder realizar una mejor intervención en donde se reconozca y visibilice a cada 
uno y la importancia de los papeles que asumen luego del diagnóstico.               
Con respecto a las políticas públicas, debe pensar como disciplina la necesidad de 
políticas con espacios equitativos, en donde se distribuya la carga del cuidado y la 
responsabilidad de manera también equitativa para hombres y mujeres, además el profesional 
debe orientar, informar y reflexionar sobre la paternidad y los momentos en los que se debe 
involucrar en la vida del menor, rompiendo con los estereotipos culturales y sociales que se han 
creado. 
Además, se debe hacer una reflexión sobre el papel del trabajador social, en tanto debe 
crear espacios más participativos donde los sujetos aporten a la construcción de políticas 
públicas, pues son ellos los que en su cotidianidad se ven enfrentados diversas problemáticas que 
afectan la calidad de vida de sus hijos con TEA. 
Por otro parte, en cuanto al tema de salud, de acuerdo con las problemáticas identificadas 
en la investigación se evidencia las falencias en el sistema de salud, el desconocimiento en 
relación con el Trastorno Espectro Autista y la inclusión de estas personas en la sociedad.  
Partiendo de lo anterior, se debe generar procesos educativos que permitan comprender 
todo el tema del Trastorno Espectro Autista para poder brindar un acompañamiento a las familias 
en los procesos, además esto permite romper con los mitos que se han creado en nuestra sociedad 
y generar un proceso de inclusión social a partir de informar a la sociedad. 
 




En cuanto al cumplimiento de sus derechos, las personas en condición de discapacidad 
son una población con niveles altos de vulneración de derechos, la atención desde el sistema es 
precaria, los programas generados desde el Estado para garantizar el bienestar de esta población 
se quedan cortos en su alcance a pensar que existen leyes, políticas públicas para garantizar los 
derechos de esta población, siguen existiendo falencias y hace falta ajustes normativos para 
generar una mejor calidad de vida a esta población. 
Por lo anterior, el trabajador social debe aportar en la creación de políticas públicas en las 
que se tenga en cuenta a las personas con TEA, sus necesidades y estén orientadas a la igualdad 
de condiciones y a garantizar sus derechos en materia de salud y educación, desde un enfoque de 
derechos, género y diferencial para la creación de política pública para esta población   
Por otra parte, es fundamental hablar de la salud mental; actualmente se habla de la salud 
física, pero se deja un lado el tema de la salud mental parece ser algo ajeno, existe una 
estigmatización; de ahí se ve la importancia de investigar para romper con esas etiquetas y 
romper con las barreras sociales, creando entornos incluyentes. 
En cuanto a hablar del cuidado al cuidador para la prevención de enfermedades se deben 
crear espacios en los cuales puedan recrearse y puedan decidirse un poco de tiempo, hablar sobre 
la importancia del autocuidado, como se evidenció en la investigación cada sujeto ha olvidado el 
cuidado propio, perjudicando su vida y deteriorando su salud. 
 
Para concluir, se deben llevar a cabo acciones innovadoras que permitan empoderar a los 
sujetos, implementando el diálogo, la participación social y comunitaria y la escucha activa, con 
el fin de fomentar acciones colectivas en pro de la salud, identificando las necesidades y 
 




problemáticas sociales que afectan la salud, su labor  debe estar enmarcada en la creación de  
acciones encaminadas a la búsqueda de la garantía de los derechos de las personas con TEA y sus 
familias, orientando sobre los derechos que tienen estas personas, los mecanismos de defensa, 
mediante la creación de espacios en los que puedan participar y de este modo se genera una 
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